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Opinnäytetyön tarkoituksena oli selvittää mitä tukea erityislapsen omaishoitoperheessä elävät 
pariskunnat ja vanhemmat ovat saaneet parisuhteen ja omaishoitajuuden tukemiseksi, mihin 
tukiin vanhemmat ovat olleet tyytymättömiä, mitä tukitoimia he toivoisivat lisää sekä miten 
lapsen diagnoosi on vaikuttanut vanhempien parisuhteeseen. Opinnäytetyö toteutettiin Loh-
jan Hiiden seudun omaishoitajat ja läheiset - liitto ry:n pyynnöstä, jotta liitto voi kehittää 
toimintaansa opinnäytetyön tulosten pohjalta.  
 
Opinnäytetyön teoreettisessa viitekehyksessä käsiteltiin omaishoitoa, omaishoidon tukea, 
omaishoitajien tuen tarvetta, parisuhdetta, perhettä, vanhemmuutta, erityislapsen vanhem-
muutta, erityislasta sekä kehitysvammaisuutta ja autismikirjon eri häiriöitä. Viitekehyksen 
tietoperustana käytettiin tieteiskirjallisuutta, artikkeleita sekä aikaisempia tutkimuksia.  
 
Opinnäytetyön aineiston keruu toteutettiin pariteemahaastatteluna ja aineiston analyysi in-
duktiivisella sisällönanalyysilla. Opinnäytetyöhön kohderyhmästä valikoitui haastateltavaksi 
neljä pariskuntaa, joista kolme saapui haastatteluun.  
 
Tutkimustuloksista selvisi, että vuosina 2000 -2010 syntyneiden lasten vanhemmat olivat tyy-
tymättömiä julkisten tahojen, kuten kaupungin vammaispalvelun ja Kelan myöntämiin tuki-
palveluihin ja kokivat tukien hakemisen olevan jatkuvaa byrokraattista taistelua. Lisäksi per-
heet kokivat, etteivät he hyötyneet virallisesta omaishoitajuudesta niin paljon, kuin olisivat 
toivoneet. Kuitenkin perheissä, joissa lapsi oli syntynyt vuoden 2010 jälkeen, vanhemmat oli-
vat tyytyväisiä edellä mainittujen tahojen tuen tarjontaan. Pariskunnat olivat erityisen tyyty-
väisiä vammaispalvelun tarjoamaan tukihenkilöön. Lisäksi tutkimuksessa kävi ilmi, että kaikki 
tutkimukseen osallistuneet pariskunnat olivat tyytyväisiä parisuhteeseensa ja kokivat olevansa 
onnellisia parisuhdetta kuormittavista tekijöistä, kuten ajan puutteen ja ajan järjestämisen 
vaikeudesta huolimatta.  
 
Tuloksia arvioitaessa voitiin todeta, että tutkimuksessa ei saavutettu toivottua saturaatiota, 
mutta tutkimustulokset vastasivat hyvin aikaisempia tutkimustuloksia. Lisäksi tutkimukseen 
valikoituneista kohdehenkilöistä puuttuivat kokonaan perheet, jota kokivat arjen olevan eri-
tyisen haastavaa ja kriisiytynyttä, mikä varmasti osaltaan vaikuttaa tutkimustulosten luotet-
tavuuteen.  
 
Aihe on kuitenkin ajankohtainen ja koska aikaisempaa tutkittua tietoa ei juuri ole saatavilla 
olisi tärkeää, että tästä opinnäytetyöstä seuraisi jatkotutkimuksia.  
 
Tämän opinnäytetyön tutkimustuloksilla Omaishoidon liitto voi kehittää erityislasten vanhem-
mille suunnattua toimintaa lisäämällä tukihenkilötoimintaa sekä järjestämällä lastenhoitoa 
pariskunnille tarkoitettujen tapahtumien ajaksi.  
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The purpose of the thesis was to find out what kind of support measures couples and parents 
living in a family with a special-needs child have received to support their romantic relation-
ship and caregiving, which measures the parents have been dissatisfied with, which support 
measures they would like to have more and how the child’s diagnosis has affected the par-
ents’ romantic relationship. The thesis was carried out at the request of the Lohja’s Hiiden 
seudun omaishoitajat ja läheiset – registered association so that the association can develop 
its activities based on the results of the thesis. 
 
The following topics were selected for the theoretical framework: caregiving, the caregiver’s 
support, the caregiver’s need for support, romantic relationship, family, parenting of a spe-
cial-needs child, special-needs children and also mental handicap and different autism disor-
ders. The theoretical framework of the thesis was based on literature, articles, and previous 
studies.  
 
The material for the thesis was gathered by interviewing couples by theme interview and the 
answers were analysed with inductive content analysis. Four couples were chosen for the the-
sis work from target group, three of whom came to the interview.  
 
The results of the research showed that the parents of children who were born in 2000 to 
2010 were dissatisfied with the public services such as the City of Helsinki's disabled service 
and Kela support services and felt that seeking support was a constant bureaucratic struggle. 
In addition, the families felt that they did not benefit from being official caregivers as much 
as they would have liked. However, in families where the child was born after 2010, the par-
ents were satisfied with the support provided by the aforementioned parties. The couples 
were particularly pleased with the support provided by the city's disabled service. In addition, 
the study showed that all couples who participated in the study were satisfied with their rela-
tionship and felt happy despite the burdens in their relationship such as the lack of time and 
the difficulty of arranging shared time. 
 
When evaluating the results, it was found that the desired saturation was not achieved in the 
study, but the results of the research are reliable according to previous studies. Additionally, 
none of the couples in the study experienced everyday life as particularly challenging or felt 
that the relationship is in a crisis, which certainly contributed to the reliability of the re-
search results. 
 
However, the subject is timely and because the information that has been previously investi-
gated is not available, it would be important for further studies to follow this thesis. 
 
With the results of this thesis, the Omaishoito association can develop activities aimed at par-
ents of special-needs children by adding supportive personnel activities and by arranging 
childcare for couple’s events. 
  
Keywords: The caregiving, special child, romantic relationship, support. 
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 1 Johdanto 
Opinnäytetyön tarkoituksena oli selvittää mitä tukea erityislapsen omaishoitoperheessä elävät 
pariskunnat ja vanhemmat ovat saaneet parisuhteen ja omaishoitajuuden tukemiseksi, mihin 
tukiin vanhemmat ovat olleet tyytymättömiä, mitä tukitoimia he toivoisivat lisää sekä miten 
lapsen diagnoosi on vaikuttanut vanhempien parisuhteeseen. Opinnäytetyön aineiston keruu 
toteutettiin laadullisena teemahaastatteluna ja aineisto analysoitiin induktiivisella sisäl-
lönanalyysilla. Opinnäytetyö toteutettiin Lohjan Hiiden seudun omaishoitajat ja läheiset - 
liitto ry:n pyynnöstä, koska vastaavia tutkimuksia pariskuntien parisuhteen tukemisesta ei ole 
saatavilla ja liiton jäsenet sekä liiton toimintaan osallistuvat pariskunnat ovat tuoneet esiin, 
että he toivovat liitolta lisää parisuhdetta tukevaa toimintaa. Opinnäytetyön tarkoitus on sel-
vittää pariskuntien tuen tarve, jotta liitto voin näin mahdollisesti kehittää omaa toimintaansa 
jäsenten tarpeiden mukaan.  
 
Hiiden seudun omaishoitajat ja läheiset - liitto ry on vuonna 2007 perustettu paikallisyhdistys, 
joka kuuluu valtakunnalliseen Omaishoitajat ja läheiset – liittoon. Liiton toiminta perustuu 
vapaaehtoisuuteen sekä verkostoyhteistyöhön. Liitto tarjoaa tukea ja apua omaishoitajina 
toimiville henkilöillä riippumatta omaishoitosopimuksesta. Liiton toiminta koostuu kahviloista, 
vertaistukitapaamisista, valmennuksesta sekä ammattilaisten ja spesialistien vetämistä 
ryhmistä. Vuoden 2016 lopulla yhdistyksellä oli 315 jäsentä, joista ainakin 30 kappaletta on 
erityislapsiperheitä sekä 20 kappaletta epävirallisia erityislapsiperheellisiä jäseniä, jotka 
osallistuvat liiton toimintaan.  
 
Opinnäytetyön aihe on ajankohtainen, sillä Suomessa on tällä hetkellä arviolta 300 000 omais-
hoitajaa, joista yksi merkittävä osa on erityisen, vammaisen tai sairaan lapsen vanhemmat. 
(Merinranta 2010, 7; Kaivolainen, Kotiranta, Mäkinen, Purhonen & Salanko-Vuorela 2011, 12.) 
Virallinen omaishoitajuus sekä sen tuomat edut ja tuet eivät valitettavasti kosketa kaikkia 
omaishoitajia, vaikka omaishoitotilanne on vaativa ja sitova. Omaisiaan hoitavat kokevat, 
että jäävät vaille tietoa, ohjausta, vapaa-aikaa, vertaistukea ja joustavia työaikoja. (Kaivolai-
nen ym, 2011, 21.) THL:n (2018) mukaan omaishoidon hoito- ja palvelusuunnitelmalla voi olla 
suuri merkitys perheen hyvinvoinnille sekä uuden arjen rakentamiselle. Kuitenkin erityislasten 
vanhemmat kertovat kuulevansa harvoin ammattilaisten kysyvän ”Miten jaksatte?”. Omaishoi-
tajan raskaan arjen sekä byrokraattisten tukien hakemisten keskellä herää ajatus, että vai-
kuttaako tämä kaikki omaishoitajina toimivien vanhempien ja pariskuntien väliseen parisuh-
teeseen?  
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2 Teoria 
2.1 Omaishoito 
Omaishoitoa on aina ollut olemassa, mutta käsite on tullut kielenkäyttöömme vasta 1990-lu-
vun lopulla. Suomessa omaishoito on ollut pitkään näkymättömän vastuun kantamista. Entisai-
koihin ihmisten eläessä suurperheinä maaseudulla, oli luonnollista, että vanhemmat sukupol-
vet hoitivat nuorempien lapsia ja auttoivat kodinhoidollisissa asioissa. Vastavuoroisesti nuo-
rempi sukupolvi auttoi vanhempia silloin, kun nämä tulivat vaiheeseen, jolloin itse tarvitsivat 
hoivaa ja apua. (Meriranta 2010, 9.) Omaishoito ilmiönä ja käsitteenä onkin alkanut tulemaan 
näkyväksi vasta kahden viimeisen vuosikymmenen aikana, jolloin omaishoidon tuen ja omais-
hoitajien oikeuksia alettiin kehittää. (Kaivolainen ym, 2011, 12.)  
 
STM:n (2012, 17) tekemän Kansallisen omaishoidon kehittämisohjelman loppuraportin mukaan 
omaishoidolla tarkoitetaan ”vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilön hoidon ja huolenpi-
don järjestämistä kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle läheisen henkilön avulla.” Määri-
telmän mukaan omaishoito perustuu ihmissuhteeseen, joka on ollut olemassa jo ennen omais-
hoitosuhteen alkamista. Tällä hetkellä Suomessa katsotaan olevan noin. 60 000 sitovaa omais-
hoitotilannetta, joista v. 2015 noin 45 000 oli solminut omaishoitosopimuksen kunnan kanssa. 
Euroopassa omaishoitotilanteita arvioidaan olevan noin 100 miljoonaa. (Omaishoitajat ja lä-
heiset liitto ry; Meriranta 2010, 7.)  
 
Omaishoito koskettaa erilaisia perheitä ja on olennaisena osana näiden perheiden elämää. 
Toisinaan omaishoitotilanteen olemassaolo voi olla vaikea tunnistaa. Äkisti tapahtunut omais-
hoitotilanne, kuten kehitysvammaisen lapsen syntymä tai sairauskohtauksen saanut puoliso 
voi olla helpompi tunnistaa omaishoitotilanteeksi, kuin pikkuhiljaa dementoituva vanhempi 
tai mielenterveysongelmista kärsivä omainen, joka tarvitsee pikkuhiljaa enemmän ja enem-
män apua. Omat haasteensa tilanteiden tunnistamiselle tuo lisäksi etäomaishoito, jossa omai-
nen huolehtii läheisestään, joka asuu eri osoitteessa kuin hoidettava. Etäomaishoidolle ei ole 
olemassa tarkkarajaista määritelmää eivätkä he ole oikeutettuja omaishoidon tukeen. (Kaivo-
lainen ym, 2011, 12-13, 15; Meriranta 2010, 9.) 
2.2 Omaishoitaja 
Laki omaishoidon tuesta (2 §: 937/2005) määrittelee, että omaishoitajalla tarkoitetaan ”hoi-
dettavan omaista tai muuta hoidettavalle läheistä henkilöä, joka on tehnyt omaishoitosopi-
muksen.” Lainmäärityksestä huolimatta omaishoitajuus tai omaishoitotilanteen olemassaolo 
ei ole riippuvainen virallisesta tuesta. 
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Arkikielessä omaishoitaja mielletään usein ikääntyneen tai muistisairaan puolison hoitajaksi, 
mutta todellisuudessa omaishoitotilanteita voi olla myös vammaisen lapsen vanhempien tai 
vanhempiaan hoitavien lasten, sisarusten tai muiden läheisten sukulaisten välillä. V. 2012 
suurin osa omaishoitajista oli puolisoita ja seuraavaksi eniten oli vanhempia. (STM 2012, 17.) 
 
Hoitosuhde hoitajan ja hoidettavan välille voi kehittyä hitaasti, hoidettavan avuntarpeen li-
sääntymisen seurauksena tai äkillisesti syntymän, sairauskohtauksen tai onnettomuuden seu-
rauksena.  Pääasiallisia hoivan tarpeen tekijöitä muistisairauden ohella olivat fyysisen toimin-
takyvyn heikkeneminen, pitkäaikainen fyysinen sairaus tai vamma sekä kehitysvammaisuus. 
(THL 2012, 20.)  
 
Omaishoitajaksi ryhtyminen on harvoin tietoinen päätös. Tilanteeseen ajaudutaan ajan saa-
tossa tai pakon edessä. Omaishoitajalle hoidettava on ennen kaikkea läheinen ja etenkin van-
hemmille omaishoidettava on ensisijaisesti lapsi.  
2.3 Omaishoidon tuki 
Omaishoidon tuki on lakisääteinen omaishoitajan kotona toteuttavan hoidon ja huolenpidon 
sekä hoitajan hyvinvoinnin tukemiseksi myönnettävä sosiaalipalvelu, jonka myöntämisestä ja 
järjestämisestä vastaa kunta (Kaivolainen ym. 2011, 26). Omaishoidon tuen myöntäminen on 
määrärahasidonnaista ja harkinnanvaraista (Perusturvakuntayhtymä Karviainen 2017).  
 
Omaishoidon tuki on osa sosiaali- ja terveyspalveluiden kokonaisuutta kunnissa. Kunnalla on 
valtuus päättää missä määrin se järjestää omaishoidon tukea ja palveluita sekä kuinka paljon 
se osoittaa talousarviossa resursseja hoitopalkkioihin ja palveluihin. Nykyiset kuntien käytän-
nöt omaishoidon tuen lainsäädännön toteuttamisesta vaihtelevat huomattavasti. Taloustaan-
tuman vuoksi monissa kunnissa sosiaalipalveluja supistetaan kustannussyistä. Tämä näkyy 
omaishoitajille siten, että omaishoitosopimuksia on irtisanottu kesken kauden ja uudet sopi-
mukset on solmittu tarkennetuin kriteerein. Myöskään uusia omaishoitosopimuksia ei ole tehty 
siitä huolimatta, että omaishoidon tuen edellytykset täyttyisivätkin. (Kaivolainen ym. 2011, 
26, 33.) 
 
Lohjan kaupungin ja peruskuntayhtymän Karviaisen päätös omaishoidon tuesta perustuu 
omaishoitajan ja omaishoidettavan toimintakyvyn ja voimavarojen arviointiin, jotka perustu-
vat lakisääteisiin kriteereihin. Nämä kriteerit on määritelty laissa omaishoidon tuesta 
(2.12.2005/937) 3 §:ssa seuraavasti: ”Kunta voi myöntää omaishoidon tukea, jos: 
 
1) henkilö alentuneen toimintakyvyn, sairauden, vamman tai muun vastaavanlaisen syyn 
vuoksi tarvitsee kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa; 
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2) hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle läheinen henkilö on valmis vastaamaan hoi-
dosta ja huolenpidosta tarpeellisten palveluiden avulla; 
3) hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat omaishoidon asettamia vaatimuksia; 
4) omaishoito yhdessä muiden tarvittavien sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden kanssa on 
hoidettavan hyvinvoinnin, terveyden ja turvallisuuden kannalta riittävää;  
5) hoidettavan koti on terveydellisiltä ja muilta olosuhteiltaan siellä annettavalle hoidolle so-
piva; ja 
6) tuen myöntämisen arvioidaan olevan hoidettavan edun mukaista.” 
 
Kriteereissä lasten ja nuorten omaishoidon tuen arviointiin on määritelty omat mittarit. Alle 
16-vuotiaiden lasten arvioinnin tukena käytössä on hoitoisuusarviointi. Lapsen omaishoidon 
tarvetta arvioitaessa huomioidaan lapsen ja nuoren ikätasoa vastaava päivittäinen hoivan, 
huolenpidon, ohjauksen ja valvonnan tarve. Lisäksi arvioidaan liikuntakykyä, kommunikaatio-
taitoja ja erityisen vaativien hoitotoimenpiteiden tarvetta. Omaishoidon tuki lapsiperheessä 
arvioidaan lapsikohtaisesti. Jos perheessä on hoidettavana kaksi tai useampi lapsi, omaishoi-
tajuus jaetaan yleensä kummallekin vanhemmalle. Omaishoidon tukea ei pääsääntöisesti 
myönnetä, jos perhe on lastensuojelun asiakas. (Lohjan kaupunki 2017; Peruskuntayhtymä 
Karviainen 2017.) 
 
Omaishoidon tuen kokonaisuuteen kuuluu hoitopalkkio, omaishoidon tukena myönnettävät 
palvelut hoidettavalle ja hoitajalle sekä 3 vapaavuorokautta kuukaudessa. Tuen piiriin kuulu-
vat hoitajat ovat myös vakuutettuja omaishoitotilanteessa sattuvan tapaturman varalta. 
Omaishoidon tuki myös kartuttaa työikäiselle hoitajalle työeläkettä. (Kaivolainen ym. 
2011,26-30.) 
 
Omaishoidon tukea haetaan hoidettavan kotikunnan sosiaalitoimistosta tai omaishoidon tuesta 
vastaavasta yksiköstä. Tämän jälkeen sosiaalitoimen puolesta tehdään arvioiva kotikäynti 
omaishoitoperheeseen, jossa arvioidaan yhdessä hoidettavan ja omaishoitajan kanssa haastat-
telun, havainnoinnin ja toimintakyvyn mittauksen perusteella tuen myöntämisedellytykset. 
Usein tukea haetaan ja myönnetään vasta siinä vaiheessa, kun omaishoito on raskaimmassa 
vaiheessa, jolloin myös omaishoitajan jaksaminen on vaarassa. Kuitenkin suurin osa omaishoi-
totilanteista jää lakisääteisen tuen ulkopuolelle, vaikka hoidettavan sitovuus ja vaativuus sel-
keästi tukea edellyttäisivät. (Kaivolainen ym. 2011, 14, 26-27.) Omaishoitajat ja läheiset lii-
ton mukaan tällä hetkellä Suomessa arvioidaan olevan noin 350 000 omaishoitotilannetta, 
joista 60 000 on sitovia ja vaativia, mutta joista vain noin 45 000 on oikeutettu omaishoidon 
tukeen ja palveluihin. 
 
Omaishoitajan tai omaishoitoperheen tuen tarve siis muodostuu taloudellisesta, fyysisestä 
sekä psyykkisestä tuen tarpeesta. Raskaan arjen keskellä omaisella voi olla vaikea järjestää 
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omaa aikaa esimerkiksi urheiluun, ulkoiluun ja ystävyyssuhteiden ylläpitoon. (Kaivolainen ym. 
2011, 76). Pariskunnat kokevat etenkin kahdenkeskeisen ajan olevan vähissä ja vertaistukita-
paamisiin ei ole mahdollisuutta osallistua syrjäisen asuinpaikan tai pitkien välimatkojen 
vuoksi. Lapselle ei myöskään aina välttämättä löydy ketään sijaishoitajaa, joten toinen van-
hemmista joutuu jäämään kotiin. (Walden 2006, 49-51) Etenkin työssäkäyville omaishoitajille 
vapaa-ajan järjestäminen on tärkeää työkyvyn ylläpitämiseksi. (Kaivolainen ym. 2011, 76). 
 
Jokainen perhe on yksilöllinen ja ainutkertainen. Näin ollen myös tuen tarpeen tulee olla per-
heen tarpeita vastaava. Shemeikkan, Buchertin, Pitkäsen, Pehkonen-Elmin & Kettusen (2017, 
85-87) tekemän selvityksen mukaan, yksiselitteistä määritystä tuen tarpeesta on mahdotonta 
muodostaa. Lukuisat omaishoitotilanteet pitävät sisällään ainutkertaisia syitä ja tilanteita, 
omaishoitajia ja hoidettavia. Näin ollen myös avun tarpeen tulisi olla yhtä ainutlaatuista ja 
perheen yksilöllisten tarpeiden mukaan räätälöityä. Selvityksen mukaan tutkijat olivat sitä 
mieltä, että useita tukitoimia samanaikaisesti käyttäneiden omaishoitajien tukitoimia tulisi 
vielä kehittää ja tutkia lisää. Omaishoitajille tulisi myös räätälöidä heidän tarpeita vastaavia, 
integroituja tukipaketteja. Omaishoidon koordinaattorin tai palvelunohjaajan palvelut taas 
edistivät omaishoitajien ja omaishoidettavien perheiden henkistä hyvinvointia etenkin silloin, 
kun palveluohjaus sijoittui omaishoitosuhteen alku-vaiheeseen. Lisäksi selvityksessä kävi ilmi, 
että omaishoitajat ja heidän perheet kokivat hyötyvänsä erityisesti erilaisista psyykkistä voin-
tia tukevista palveluista, kuten psykologista, yksilö- ja ryhmäterapiasta, interventioista, ver-
taisten ja ammattilaisten järjestämistä koulutuksista ja vertaistuesta. Näiden koettiin lisää-
vän omaishoitajien elämänlaatua, henkistä hyvinvointia, pystyvyyskäsitystä, itsehallintaa sekä 
heidän kokemaansa emotionaalista tukea. Myös omaishoidettavalle järjestetty sijaishoito tai 
palvelu kotiin tai muualle omaishoitajan asioinnin mahdollistamiseksi, vähensi hoitajien ma-
sennusta, stressiä ja huolestuneisuutta sekä lisäsi yleistä hyvinvointia.  
 
Kainulaisen ym. (2011, 76-79) mukaan omaishoitajat kokevat tarvitsevansa ennen kaikkea tie-
toa ja tukea hoidettavan sairaudesta, sen hoidosta, taloudellisista tukimuodoista ja auttavista 
tahoista sekä järjestöistä. Eniten omaishoitajat katsovat tarvitsevansa suurempaa omaishoi-
don tukea sekä vapaapäiviä. 
2.4 Parisuhde 
Parisuhde on kahden aikuisen ihmisen välinen suhde, joka perustuu yleensä rakastumiseen ja 
kiintymykseen. Ihmiset sitoutuvat parisuhteeseen, koska tavoittelevat onnea, rakkautta, hy-
väksytyksi ja rakastetuksi tulemista sekä seksuaalista kanssakäymistä. Useimmiten parisuhtee-
seen sitoutuneet kumppanit tähtäävät pitkäikäiseen suhteeseen, joka perustuu yhteisten pää-
määrien tavoitteluun. (Airikka 2003, 11; Kontula 2009, 8.) Malinen ja Alkio (2007) esittävät 
Tuhkasaareen (2007, 32-33) viitaten, että näitä tavoitteita ovat perinteisesti olleet avo- tai 
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avioliitto, lapsen syntymä, vanhemmuus ja sitä kautta vanhemmuuden roolit. Kontulan, Airi-
kan ja Anttilan mukaan (2009, 22-28; 2003, 11; 2009, 19) tutkimukset ovat osoittaneet, että 
meille suomalaisille tavoitelluin parisuhdemuoto on avio- tai avoliitto. Meille myös rakkauteen 
perustuva parisuhde on työn ja terveyden rinnalla yksi tärkeimmistä arvoista.  
 
Kuitenkin toisinaan elämässä ja parisuhteessa tulee vastoinkäymisiä. Erityisen tai sairaan lap-
sen syntymä on aina kriisi parisuhteelle. Erityisen tai sairaan lapsen synnyttyä pariskunnille ei 
jää yhtä paljon aikaa vastata toistensa emotionaalisiin, käytännöllisiin ja seksuaalisiin tarpei-
siin. Haasteita arjessa selviytymisestä kokevat erityisesti ne perheet ja pariskunnat, joissa pa-
risuhdeongelmia ja ristiriitoja on ollut jo ennen lapsen syntymää. Nämä parit kokevat toden-
näköisemmin erityisen tai sairaan lapsen syntymän myötä ristiriitojen lisääntyneen. Muita 
kuormittavia tekijöitä ovat usein taloudelliset ongelmat, kahdenkeskeisen ajan vähyys, henki-
lökohtaiset ongelmat, käytännön asioiden hoitaminen, uuteen diagnoosiin sopeutuminen, ko-
titöiden hoito sekä perheen muiden lasten pärjäämisestä huolehtiminen ja syyllisyyden tunne 
sisaruksille myöntämän huomion vähäisyydestä. (Walden 2006, 123, Lillrank 1998, 241-253, 
Airikka 2003, 11; Davis 2003, 34; Hock, Timm & Ramisch 2011, 409-412.) Hock ym. (2011, 410) 
korostavat, että etenkin lapsen diagnoosin toteaminen on ollut monille vanhemmille erityisen 
raskasta aikaa, jolloin pariskunnat kokivat parisuhteen kärsineen eniten.  
 
Kuitenkin Lillrankin ja (1998, 241-242) Hockin ym. (2011, 409-412) mukaan lapsen sairastumi-
nen tai lapsen diagnoosin asettaminen on alkuvaikeuksien jälkeen vaikuttanut lähentävästi 
pariskuntien parisuhteeseen. Etenkin Hockin ym. (2011, 409-412) tutkimuksesta kävi ilmi, että 
pariskuntien parisuhteen arvot muovautuivat vaikeuksien kautta uudelleen. Parit kuvailivat 
tutkimuksessa pohtineensa useaan otteeseen avioeroa sekä kuvailivat arjen olleen ajoittain 
hyvinkin riitaisaa ja vaikeaa. Muuttumisprosessin loppuvaiheessa, parit kokivat korostunutta 
tarvetta sitoutua entistä lujemmin parisuhteisiinsa, perhe-elämän tärkeys korostui ja paris-
kunnat kokivat lisääntyneen vuorovaikutuksen sekä keskustelun lähentäneen heitä. Osa paris-
kunnista kuvaili, että parisuhdetta jaksettiin jatkaa ja työstää, koska vanhemmat pelkäsivät 
lapsen kanssa yksin jäämistä sekä kokivat kumppanin olevan myös vaikeina aikoina tärkein 
tuki. Myös Lönngvist (2016) kuvaa, että neurologisesti sairaan lapsen diagnoosin kuuleminen 
saattaa voimistaa vanhempien suojeluvaistoa, jolloin parit taistelevat yhdessä lapsen sai-
rautta vastaan. Yhteistyön ja yhteisen päämäärän vuoksi taisteleminen on ollut Lillrankin 
(1998, 241-253) mukaan yksi vanhempien läheisyyden lisääntymiseen vaikuttava tekijä. 
2.5 Voimaa vertaistuesta ja puolisosta 
Perheet joissa on erityislapsi, saavat virallisilta tahoilta myöntämät tuet pääosin vammaispal-
velusta ja Kelasta. Vammaispalvelulain (3.4.1987/380) 8 §:n perusteella vammaisen lapsen 
vanhemmille voidaan tarjota sopeutumisvalmennusta, esimerkiksi ihmissuhde- ja seksuaaliasi-
oiden hoitoon vaikka sopeutumisvalmennus on ensisijaisesti tarkoitettu vammaisen henkilön 
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toimintakyvyn edistämiseen. Laissa tai THL:n (2018) vammaispalveluiden käsikirjassa ei mai-
nita muita vanhemmille suunnattuja etuja, jotka voisivat suoranaisesti tukea parisuhdetta tai 
vanhempien emotionaalista jaksamista. Tuet koostuvat lähinnä taloudellisista, koulutukselli-
sista, kuljetukseen ja kodin muutostöihin liittyvistä tukipalveluista.  
 
Koska erityislapsen vanhemmille ei ole suunnattu sopeutumisvalmennuksen lisäksi muita pari-
suhdetta tukevia palveluita julkisen sektorin puolelta, korostuu kolmannen sektorin järjestö-
jen toiminta ja tarjonta. Niiden toiminta painottuukin vahvasti erilaisiin vertaistuki tapaami-
siin ja ryhmiin. THL:n (2015) määrityksen mukaan vertaistuki on samassa tilanteessa olevien 
ihmisten kokemusten jakamista sekä toistensa tukemista ja ymmärtämistä. Vertaistuen toi-
minta perustuu vahvasti siihen, että osallistujat ovat halukkaita jakamaan kokemuksiaan tois-
tensa kanssa sekä tukemaan toinen toisiaan. Parhaimmillaan vertaistuen ansiosta osallistujat 
voivat käydä läpi sisäisen muutosprosessin ja löytää sitä kautta uusia selviytymiskeinoja ja 
voimavaroja. Osallistujat saavat omaan tilanteeseensa liittyvää tietoa ja käytännön vinkkejä 
arkielämän asioiden hoitoon.  
 
Vertaistukea voidaan järjestää kahdenkeskeisesti tukihenkilön kanssa, erilaisten ryhmien 
muodossa, joissa on koulutettu ammattilainen ohjaaja, vertainen tai vapaaehtoinen. Vertais-
ryhmien toteutus voi myös vaihdella laidasta laitaan. Tapaamiset voivat olla sisä- tai ulkoti-
loissa järjestettyjä, muodollisia ja johdonmukaisesti eteneviä tai toiminnallisia ja vapaamuo-
toisia. Tärkeintä on saavuttaa toiminnalla osallistujille tunne, että he eivät ole elämäntilan-
teensa kanssa yksin. (THL 2017.)   
 
Kinnusen (2006, 61-64) tekemän tutkimuksen mukaan etenkin naiset ja äidit kokivat vertais-
tuen olevan ennaltaehkäisevää mielenterveystyötä. Tutkimuksessa miehet ja isät eivät anta-
neet vertaistuelle ja sen tuomalle henkilökohtaiselle virkistäytymiselle niin suurta merkitystä, 
kuin naiset, mutta kokivat naisista poiketen, että vertaistoiminta antoi puolisoille yhteistä ai-
kaa ilman lastenhoitovelvoitteita. Mitä vaikeahoitoisempia lapset olivat, sitä enemmän mie-
hillä korostui yhteisen ajan merkitys vertaistoiminnassa. 
 
Lisäksi tutkimuksessa selvisi, että naiset joutuivat erityislapsen myötä kyseenalaistamaan sub-
jektiivisia äitiyteen liittyviä käsityksiä, jotka aiheuttivat äideille paineita, vaikka perheiden 
isät eivät kyseenalaistaneet puolisoidensa äitiyttä. Äitien riittämättömyyden tunteet aiheutti-
vat pariskuntien välille kireyttä, syyttelyä ja parisuhdeongelmia. Näitä häpeän ja riittämättö-
myyden tunteita pariskunnat pääsivät käsittelemään vertaistapaamisissa. (Kinnunen 2006, 
64.) 
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Pääkaupunkiseudulla vertaistukea erityislasten vanhemmille tarjoavat ainakin Parisuhdekes-
kus Kataja sekä Omaishoitaja liitto ry ja sen yhdistykset. Myös Väestöliitto tarjoaa kaikille pa-
riskunnille soveltuvia nettikursseja. Vertaistuen lisäksi pariskunnilla on mahdollisuus saada 
Kelan (2018) kuntoutuspsykoterapiaa yksilö- tai parisuhdeterapiaan, jos psykoterapia on tar-
peen työ- tai opiskelukyvyn tukemiseksi ja parantamiseksi. Terapiaa on mahdollista saada 
myös kaupunkien ja kuntien perheneuvoloista tai terveyskeskuksista (Peruskuntayhtymä Karvi-
ainen). Lisäksi on mahdollista hakeutua yksityisen pari- tai psykoterapeutin vastaanotolle. 
 
Vertaistuen lisäksi Hallin ja Graffin (2011, 19-22) tutkimuksessa autististen lasten vanhempien 
stressistä ja selviytymisestä nousi esiin, että pariskunnat kokivat puolison, omat vanhemmat 
ja sukulaiset tärkeimmäksi tuen lähteeksi. Etenkin puolison poissaolo lisäsi lasten kanssa yksin 
jääneen puolison stressiä huomattavasti. Pariskunnat kokivat saavansa puolisolta tukea, ym-
märrystä sekä henkistä tukea, joka edisti arjessa jaksamista ja pariskuntien keskinäistä pari-
suhdetta. Kuitenkin vertaistukeen tässä tutkimuksessa suhtauduttiin vaihtelevasti. Osa tutki-
mukseen osallistuneista pareista koki, että he eivät halunneet osallistua tai puhua perheensä 
yksityisistä asioista vieraiden ihmisten kanssa. Osalla pareista taas ei ollut lähellä sopivaa 
paikkaa, jonka toimintaan he voisivat osallistua. Tutkimuksen mukaan riittävästi koulutetun 
henkilökunnan antama edukaatio vanhemmille auttaisi heitä jaksamaan paremmin sekä laskisi 
heidän stressitasoaan.  
2.6 Perhe 
Kautta aikojen, perheet ja parisuhteet on nähty yhteiskunnan tukipilareina (Lainiala 2010, 7). 
Käsitteenä perhe tarkoittaa kahden tai useamman henkilön ryhmää, jolla on biologiset, lailli-
set ja sosiaaliset siteet toisiinsa (Walden 2006, 40). Tämä määritelmä pitää sisällään ainakin 
avio- tai avoliitossa olevat henkilöt ja heidän lapsensa, yksinhuoltajat ja heidän lapset sekä 
lapsettomat pariskunnat. Näiden lisäksi perheitä ovat myös rekisteröityneessä parisuhteessa 
elävät, uusperheet sekä perheet, joissa on adoptoituja lapsia. (Walden 2006, 40; Suomen si-
vistyssanakirjan 2017; Tilastokeskus 2016.)  
 
Viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana Suomessa perheen arvostus on ollut nousussa. 
Avio- tai  avoliitossa  olevista  naisista  97%  ja  miehistä  90%  pitää  perhettään  erittäin  
tärkeänä  asiana. (Lainiala 2010, 7). Paajasen (2007) Väestöliitolle tekemän perhebarometrin 
mukaan useimmat kyselyyn vastanneista olivat sitä mieltä, että perhe merkitsi heille 
läheisyyttä, vastuuta muista ihmisistä, yhdessä oloa ja henkistä tukea. 
 
Tämän opinnäytetyön haastatteluun valikoituneet pariskunnat olivat suomalaisia, naimisissa 
olevia heteropariskuntia. Pariskunnilla oli keskenään 1-3 lasta. 
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2.7 Vanhemmuus 
Vanhemmuus ei ole yksiselitteinen asia, joten sitä on vaikea määrittää. Kinnusen (2006, 16, 
21) mukaan ”Vanhemmaksi tullaan, vanhemmuuteen ei kouluteta.” 
 
Vanhemmuuden voidaan ajatella olevan lapselle rakkauden, turvan, hoivan sekä aikuisen mal-
lin ja inhimillisen vuorovaikutuksen välittäjinä ja esimerkkeinä toimimista. Vanhemmuus koos-
tuu näistä piirteistä sekä kyvystä tuoda niitä esille. (Kinnunen 2006, 16) 
 
Vanhemmuuden myötä äidit ja isät sitoutuvat elinikäiseen vastuuseen. Lapsen syntymä tuo 
muutosta myös vanhempien aviollisiin roolimalleihin sekä perhekäytäntöihin. Lapsen tarpeet 
muuttuvat lapsen fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen kehityksen vaiheiden myötä, joten lapsen 
kasvu toimii jatkuvana vanhemmuuden muokkaajana. Vanhemmuus onkin yksi ihmisen vai-
keimmista kehitystehtävistä, johon opitaan kokemuksen kautta. Siihen kuuluu väistämättä 
neuvottomuuden, pelon, huolen ja syyllisyyden tunteita. Kuitenkin vanhemmuuden positiivi-
set tapahtumat ja vaikutukset voivat lisätä vanhempien itsetuntemusta sekä edistää persoo-
nallista kehitystä. (Kinnunen 2006, 16.)  
2.7.1 Erityislapsen vanhemmuus 
Perheeseen toivotaan aina tervettä lasta. Terveen lapsen vanhemmuus edistää vanhemman 
kokemusta itsestään sekä synnyttää luovan ja ehyen ihmisen kuvan. Näin ei kuitenkaan aina 
tapahdu ja syystä tai toisesta perheeseen voi syntyä vammainen tai erityinen lapsi. (Kinnunen 
2006, 21.) 
 
Sairaan tai erityisen lapsen syntymä on aina kriisi perheelle ja vanhemmille. Vanhemmille lap-
sen vammaisuuden toteaminen voi olla raskaimpia vanhemmuuden kokemuksia, joka usein ai-
heuttaa surua, pettymystä, syyllisyyttä, riittämättömyyden tunnetta sekä painetta lapsen kas-
vatuksen suhteen. Vammainen tai erityinen lapsi perheessä aiheuttaa aina enemmän järjeste-
lyä sekä sopeutumista, kuin terveen lapsen perheessä. Sirpaleisen tuki- ja palvelujärjestel-
män vuoksi vanhemmat kokevat lisäksi myös joutuvansa vanhemmuuden lisäksi toimimaan lää-
ketieteen,- hoitotieteen sekä sosiaalityön ammattilaisina ja asianajajina. (Kaivolainen ym, 
2011, 82-82; Walden 2006, 117, 124; Novak, Lingam, Coad & Emond 2011, 831-835.) 
 
Perheen ja vanhempien kriisistä selviämiseen vaikuttaa se onko lapsen diagnoosi saatu heti 
syntymän jälkeen vai ”normaalin” lapsen määrityksen jälkeen. Myös perheen aikaisemmat 
elämänkokemukset sekä kyky selviytyä elämäkriiseistä, vanhempien henkilökohtaiset selviyty-
miskeinot, perheen sisäinen ilmapiiri, persoonallisuus, lasten kyky käsitellä vaikeita asioita, 
vanhempien välisen parisuhteen tila sekä perheen valmius vastaanottaa tukipalveluita vaikut-
tavan perheen tapaan selviytyä kriisistä. (Kinnunen 2006, 21-2; Walden 2006, 117, 124.) 
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2.8 Erityislapsi, mikä tekee lapsesta erityisen? 
Tässä opinnäytetyössä erityislapsi käsittää kaikki 0-17 vuotiaat lapset, jotka saavat kansanelä-
kelaitoksen myöntämää alle 16- vuotiaan vammaistukea tai nuoren kuntoutusrahaa sairauden 
tai vamman vuoksi (Kela 2015). Ryhmää ei voida määrittää omaishoidon tuen piiriin kuuluvien 
lasten vanhempien mukaan, koska toimeksiantajan toiveesta myös ilman omaishoidon tukea 
toimivat vanhemmat ja heidän lapsensa huomioidaan kohderyhmään.  
Kun puhutaan lapsen kehityksestä, normaalin ja poikkeavan raja on häilyvä. Koska lapsen 
”normaali” kehitys on monen eri instituution määrittämä, luo tämä omat haasteensa normaa-
lin ja epänormaalin määrittämiseen. Määritelmä on liikkuva ja kontekstiin sidottu. Voidaan 
kuitenkin ajatella, että lapsi on ”normaali” silloin kun hän vastaa ikänsä mukaista kasvua ja 
kehitystä. Tästä ryhmästä poikkeavat lapset kategorisoidaan epänormaaliin ja poikkeavaan 
ryhmään. Heistä voidaan käyttää nimitystä erityislapset. Rajan voidaan kuitenkin nähdä mää-
rittyvän silloin, kun päädytään arvioimaan lapsen kasvua ja kehitystä sekä arvioimaan lapsen 
poikkeavuutta tai sitä, onko hänellä erityisen tuen tarpeita. Poikkeavuuden luokittelu perus-
tuu yleensä aina lääketieteelliseen arvioon ja diagnosointiin. (Määttä & Rantala 2010, 35, 44.)  
 
Tilastokeskuksen vuosien 2001-2010 tilastojen mukaan peruskoulun erityisopetukseen on siir-
retty tai otettu oppilaita seuraavista syistä: vaikea tai lievä kehitysviivästymä, eriasteinen ai-
votoiminnan häiriö, liikuntavamma tai vastaava (ADHD ja CP-oireyhtymä), tunne-elämän 
vamma tai sosiaalinen sopeutumattomuus, autismiin tai Aspergerin oireyhtymään liittyvät op-
pimisvaikeudet, kielen kehityksen häiriö (dysfasia) sekä näkövamma, kuulovamma tai muu 
syy. 
2.9 Kehitysvammaisuus  
Kehitysvammainen henkilö on ihminen, jonka kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai häi-
riintynyt ja tämän seurauksena kehitysvammaisella on vamma ymmärryksen alueella. Kehityk-
sen poikkeama voi olla synnynnäinen tai kehitysiässä saadun sairauden tai vamman aiheutta-
maa (Storvik-Sydänmaa ym. 2012, 224). Jos lapsella on todettavissa elimellinen vamma eli 
vaurio kehon tai mielen toiminnassa, lapsi luokitellaan vammaiseksi (Määttä & Rantala 2010, 
44).  
 
Laki vammaisuuden perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista (3.4.1987/380) 
määrittää 2 §:ssa kehitysvammaisen henkilön seuraavasti; ” Vammaisella henkilöllä tarkoite-
taan tässä laissa henkilöä, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkäaikaisesti erityisiä vai-
keuksia suoriutua tavanomaisista elämän toiminnoista.” 
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Prosentuaalisesti noin 1 % väestöstä kärsii eriasteisesta älyllisestä kehitysvammaisuudesta, 5 % 
kehitysvammaisuudesta johtuu erinäisistä perinnöllisistä syistä, 30 % sikiökautisista kehitys-
häiriöistä, 10 % raskauden ja synnytyksen aikaisista haitoista, kuten äidin raskauden aikaisesta 
runsaasta alkoholin käytöstä, 5 % lapsuuden aikaisista infektioista, kallovammoista ja myrky-
tyksistä, 15–20 % muista psykiatrisista sairauksista ja erilaisista ympäristötekijöistä kuten ää-
rimmäisen vaikeista lapsuuden olosuhteista ja 30–40 % älyllisen kehitysvammaisuuden syyt 
ovat tuntemattomia (Huttunen 2015). 
 
Kehitysvamma vaikuttaa ihmiseen laaja-alaisesti. Se tarkoittaa pysyvää anatomista tai fysiolo-
gista poikkeamaa, johon liittyy usein erilaisia toiminnallisia ja sosiaalisia häiriöitä ja esteitä, 
kuten sosiaalisten, kielellisten, älyllisten, omatoimisuus- ja motoristen taitojen heikkoutta 
enemmissä määrin verrattuna ikätovereihin. (Määttä & Rantala 2010, 44; Storvik-Sydänmaa 
ym. 2012, 224.) Kehitysvammaisen lapsen on tavallista vaikeampi oppia uutta sekä soveltaa jo 
oppimaansa uusissa tilanteissa. Vamman diagnoosi on stabiili, mutta Suomessa lapsilla ja nuo-
rilla kehitysvamman taso voi muuttua lapsen kasvaessa aikuiseksi. Syy tähän, on kehittynyt 
varhaiskuntoutus ja eritysopetus. Kehitysvammaiset ovat keskenään heterogeenisempi ryhmä, 
joten ei ole olemassa tyypillistä kehitysvammaista. Yksi kehitysvammadiagnoosin kriteereitä 
on henkilön älykkyysosamäärän alhaisuus, joka on standardoiduilla testeillä mitattuna kehitys-
vammaisella henkilöllä 0-69, kun taas muulla väestöllä keskivertoisesti 85-115. Lisäksi kehitys-
vammaisuuteen liittyy hyvin usein liitännäisoireita, kuten kommunikaatio-ongelmia, epilep-
siaa, liikuntavammaa, käyttäytymisongelmia, autistista käyttäytymistä, etenevä taudinkuva 
sekä aistivammoja. (Storvik-Sydänmaa ym. 2012, 224.) 
2.9.1 CP-vammaisuus 
CP-vammaisuus tarkoittaa pysyvää liikunnallista vammaa, joka johtuu sikiöaikaisesta tai en-
simmäisien elinvuosien aikana tapahtuvasta aivovauriosta tai aivokuoren kehityshäiriöstä. 
Vamma ilmenee poikkeavana tai puutteellisena motorisena kehityksenä ja taitoina. Tavallis-
ten asentojen pitäminen ja liikkuminen on CP-vammaiselle vaikeaa tai mahdotonta. 
Motoristen häiriöiden lisäksi taudinkuvaan vaikuttaa synnynnäiset liitännäishäiriöt ja kasvun 
myötä ilmenevät häiriöt, kuten hahmottamishäiriöt, eriasteiset kognitiiviset häiriöt sekä epi-
leptiset kohtaukset. Häiriöt voivat ilmetä minä yhdistelmänä tahansa. 
CP-vamman aste voi vaihdella ja lievästi CP-vammaiset selviävätkin arjen toiminnoista itse-
näisesti, kun taas vaikea-asteisesti vammaiset tarvitsevat tukea ja apua päivittäin toiminnois-
saan. (Storvik-Sydänmaa ym. 2012, 228.)   
 
CP-vammat ovat kertavauriotyyppisiä, jolloin oirekuva säilyy ennallaan. Taudinkuva kuitenkin 
vaikeutuu usein vamman liitännäisoireiden vuoksi. Noin 80%:lla tapahtuu iän myötä sekundaa-
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risia tuki- ja liikuntaelinten muutoksia, joiden seurauksena toimintakyky heikkenee. Myös os-
teoporoosi, epäsymmetrian paheneminen sekä murrosiän kasvupyrähdys aiheuttavat merkittä-
viä muutoksia. (Storvik-Sydänmaa ym. 2012, 228.)   
 
Suomessa CP-vammaa esiintyy vuosittain 100-120 lapsella. Suomen väestöstä noin 6 500 hen-
kilöllä, joista lapsia on 1 300, esiintyy CP-vammaa. (Suomen CP-liitto ry; Storvik-Sydänmaa 
ym. 2012, 228). 
2.9.2 Autismi ja autismikirjon häiriöt 
Autismi on neurobiologinen keskushermoston kehityshäiriö, joka kuuluu neuropsykiatrisiin eri-
tyisvaikeuksiin, joita ovat autismikirjon häiriöt, kielenkehityksen häiriöt, Touretten oireyh-
tymä sekä ADHD ja ADD. Sen tarkkaa syntymekanismia ei ole vielä pystytty selvittämään, 
mutta sen syitä tutkitaan ja niitä on haettu mm. perintötekijöistä, kromosomien poikkeavuu-
desta, raskausajan vaurioista, virusinfektioista, ravitsemuksesta, lääkeaineista ja synnytyk-
seen liittyvistä ongelmista. Perinnöllisillä tekijöillä on nähty olevan merkittävä osuus autismin 
puhkeamisessa. (Storvik-Sydänmaa ym. 2012, 229; Vanhala 2016.) 
 
Autismi on laaja-alainen ongelma ja sen oireet ilmenevät lapsen käytöksessä. Noin 75-90% au-
tisteista on kehitysvammaisia. Oireet ovat hyvin yksilöllisiä ja autismista sanotaankin, että 
”Jokaisella lapsella on oma autismi.” Oireet ilmenevät yleensä selkeimmin ennen kolmen vuo-
den ikää.  
 
Autismi ilmenee sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin poikkeavuutena sekä kaava-
maisena ja toistuvana käytöksenä, mm, puheen kehityksen viivästymisenä, aistien yli- tai 
aliherkkyytenä, erityisinä mielenkiinnon kohteina, toistuvina käyttäytymisrutiineina sekä kom-
munikaation ja puheen kehityksen häiriöinä. (Makkonen 2012, 5; Storvik-Sydänmaa ym. 2012, 
230; Autismi- ja aspergerliitto ry.) Autismi- ja aspergerliiton mukaan autismikirjolla on noin 1 
% väestöstä eli voidaan arvioida, että Suomessa on noin 54 000 autismikirjon henkilöä. 
2.9.3 Aspergerin oireyhtymä 
Aspergerin oireyhtymä on autististen häiriöiden lievä muoto. Sen oireyhtymään kuuluu erilai-
set kaavamaiset käyttäytymismallit, ongelmat ymmärtää toisten ihmisten tunnetiloja sekä il-
maista omia tunteitaan, josta seuraa kommunikaatio-ongelmia sosiaalisissa vuorovaikutuk-
sissa. Aspergerin oireyhtymän esiintyvyydestä ei ole tarkkaa tietoa, mutta arviolta noin joka 
sadas lapsi kärsii Aspergerin oireyhtymästä (Storvik-Sydänmaa ym. 2012, 231; Huttunen 2015). 
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Oirekuva ja oireiden voimakkuus vaihtelee lievästä vakava-asteiseen oirehtimiseen. Asperge-
rista kärsiville on tyypillistä monotoninen ja nopea puhetapa. Heidän voi olla vaikea tai mah-
doton nähdä, jos keskustelukumppani ei kuuntele tai ei halua keskustella enää samasta ai-
heesta. Oireyhtymästä kärsivillä on myös vaikeus ymmärtää huumorintajua ja jakaa iloa tois-
ten ihmisten kanssa. (Huttunen 2015.) 
 
Oireyhtymässä ei ilmene älyllisten toimintojen heikkoutta. Päinvastoin monet oireyhtymästä 
kärsivät ovat keskimäärin älyllisesti normaaleja ja usein myös lahjakkaita jossakin spesifissä 
aiheessa tai harrastuksessa. Poikkeavaa on myös kyky havainnoida erilaisia yksityiskohtia. 
(Huttunen 2015.) 
 
Aspergerille tyypillistä on kielellisen kehityksen viivästyminen, mutta puheen ymmärtäminen 
ja kognitiivinen kehitys eivät poikkea normaalista kehityksestä yhtä rajusti, kuin autismissa 
(Storvik-Sydänmaa ym. 2012, 231). Oireyhtymä on luonteeltaan pysyvä, mistä seuraa, että 
myös aikuisena on vaikea ymmärtää toisten ihmisten tunteita. (Huttunen 2015.) 
3 Tutkimusmenetelmät 
3.1 Tutkimuksen suorittaminen 
Tutkimuskysymykset: 
 
1. Minkälaista tukea alaikäisen erityislapsen omaishoitajina toimivat vanhemmat saavat pari-
suhteen ja omaishoitajuuden tukemiseksi? 
 
2. Mitä mieltä pariskunnat ovat saadusta tuesta? 
 
3. Minkälaisia tukipalveluita pariskunnat kaipaisivat lisää?  
 
4. Miten lapsen diagnoosi on vaikuttanut parisuhteeseen?  
3.2 Laadullinen tutkimusmenetelmä 
Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimusmenetelmän tarkoitus on ymmärtää entuudestaan tutki-
mattomia tai vähän tutkittuja ilmiöitä, sekä selittää mistä näissä ilmiössä on kyse. (Kananen 
2015, 70.) Tuominen ja Sarajärvi (2009, 20) kutsuvat laadullista tutkimusta myös ymmärtä-
väksi tutkimukseksi, koska ilmiön tietäminen tarkoittaa sen ymmärtämistä tai selittämistä. 
 
Laadullista tutkimusta voidaan toteuttaa joustavasti monin eri tavoin, kuten haastattele-
malla, havainnoimalla, kyselyillä tai analysoimalla valmiina olemassa olevia kirjoitettuja ai-
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neistoja. Joustavien tutkimusotteiden ansiosta laadullinen tutkimus harvoin ajautuu umpiku-
jaan. Tutkija voi prosessin aikana löytää erilaisia uusia polkuja ja mahdollisuuksia tutkimuk-
sen etenemiselle. (Kananen 2015, 70-71,132.)   
 
Tutkijalta laadullinen tutkimus vaatii sitoutumista aikaa vievään kenttätyöhön, epävarmuuden 
sietämistä sekä pitkäjänteisyyttä aineiston analysointiin. Kvalitatiiviseen tutkimukseen ei ole 
tarkkoja tulkintaohjeita, kuten kvantitatiivisessa tutkimuksessa. Tutkijan tulee varata riittä-
västi aikaa kenttätyöhön, sillä haastattelu tai havainnointi, aineiston analyysi sekä litterointi 
ovat aikaa vieviä ja usein tätä aikaa on myös vaikea määrittää etukäteen. Eteen voi tulla ti-
lanteita, joissa tutkija ei tiedä mitä aineistoa tulisi kerätä ja mihin siinä kiinnittää huomiota 
sillä usein, ensiymmärrys ilmiöstä on heikko. Tämä vaatii tutkijalta syventymistä ilmiöön ja 
paneutumista kenttätyöhön. (Kananen 2015, 73). 
 
Laadullinen tutkimus todettiin osuvimmaksi menetelmäksi, koska teemahaastattelu on paras 
tapa luoda uutta tietoa sekä tutkia ihmisten suhtautumista ja asenteita. Näitä on lähes mah-
dotonta kuvata muutoin kuin laadullisin keinoin eli tekstillä. (Kananen 2015, 71).  
3.3 Teemahaastattelu 
Teemahaastattelu on suosituin ja käytetyin tapa Suomessa kerätä laadullista aineistoa. Sen 
avulla haastateltavilta pyritään saamaan vastaus tutkimuskysymyksiin sekä tietoa tutkimuksen 
aihepiiriin kuuluvista asioista. (Kananen 2015, 148; Eskola & Vastamäki 2015, 27.) 
 
Menetelmä voidaan jakaa kahteen sanaan: ”teema” ja ”haastattelu”. Teema tarkoittaa asia-
kokonaisuutta, josta saadaan laaja-alaisia keskustelunaiheita. Haastattelu taas tarkoittaa tut-
kijan ja tutkittavan välistä keskustelua eli dialogia. Yksittäistä sähköpostiviestillä lähetettyä 
kysymystä ei voida kutsua teemahaastatteluksi, jos tutkijan ja haastatellun välille ei synny 
aitoa, molemminpuolista vuorovaikutusta. Tämä yleensä vaatii kummankin osapuolen välistä 
ja pidempiaikaista viestittelyä. (Kananen 2015, 148.) 
 
Haastattelun sisältöä suunniteltaessa hyvä haastattelija suunnittelee haastattelun teemat in-
tuitiivisesti, mutta kokoaa teemat aihepiiriin sekä aikaisempiin tutkimuksiin ja teorioihin pe-
rustuen. Suunnittelu vaatii tutkijalta huolellista ennakkosuunnittelua, sillä huonosti suunni-
teltu haastattelu voi kaataa koko tutkimusprosessin. Haastattelutilanne vaatii haastattelijalta 
hienotunteisuutta sekä suunnitelmallisuutta teemojen aiheista ja sisällöistä. Ilman haastatte-
lusuunnitelmaa tulos on usein huono. (Eskola & Vastamäki 2015, 35; Kananen 2015, 153.) Ylei-
simpiä virheitä teemahaastattelussa ovat strukturoidut ja valmiit teemat sekä haastatteluky-
symykset, joista tutkija ei jousta haastattelun aikana. Muutama suora haastattelukysymys on 
hyvä olla valmiina, jos keskustelu ehtyy täysin, mutta teemahaastattelun ydin on ilmiön läpi-
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käyminen vapaamuotoisena keskusteluna. Onnistuneessa teemahaastattelussa molemminpuo-
linen dialogi synnyttää tutkijalle tutkittavaan ilmiöön liittyviä eri aihealueisia keskusteluja 
sekä lisäkysymyksiä. (Kananen 2015, 148; Eskola & Vastamäki 2015, 36.) 
  
Haastattelun rakenteen tulee edetä yleisistä kysymyksistä tarkentaviin ja yksityiskohtaisem-
piin kysymyksiin. Haastateltavalle tulee antaa aikaa vastata rauhassa tai muuten vastaus saat-
taa jäädä liian vajaaksi. Haastattelijan tulee esittää asiansa avoimina kysymyksinä, jotka 
edellyttävät vastauksen selittämistä. Avointen kysymysten avainsanoina toimivat: mitä, miksi 
ja kuinka. Suljettuja kysymyksiä joihin on mahdollista vastata yksiselitteisesti ”kyllä” tai ”ei” 
tulee välttää. Nämä kysymykset vaativat ennakkokäsitystä ja teoriapohjaa ilmiöstä, jotta 
strukturoidut kysymykset ja niiden vastaukset voidaan määrittää. Myös johdattelevia kysy-
myksiä tulee epäeettisyyden vuoksi välttää. Näillä kysymyksillä saadaan tulokseksi vain tutki-
jan haluamia vastauksia. (Kananen 2015, 151.) Tämän opinnäytetyön aineiston keruuseen käy-
tetyt teemat ja haastattelukysymykset löytyvät raportin liitteistä (Liite 1). 
 
Haastattelun toteutusta suunniteltaessa tulee päättää, toteutetaanko se ryhmä- vai yksilö-
haastatteluna. Tässä opinnäytetyössä päädyttiin pari teemahaastatteluun, koska aiheena on 
parisuhteen tukeminen ja parisuhteen tilasta saa kattavamman kuvauksen, jos kumpikin osa-
puoli pääsee kertomaan näkemyksestään. Vain yhden osapuolen haastattelu ei todennäköi-
sesti tuottaisi luotettavaa tutkimustulosta. Parien yksilöllisiin parihaastatteluihin päädyttiin 
siksi, koska kyseessä on arkaluontoinen aihe ja pariskunnat voivat kokea ryhmähaastatteluti-
lanteen epämiellyttäväksi. Myöskin tutkittavien parien elämäntilanne on yksilöllinen ja ainut-
laatuinen, joten parihaastattelussa parit pääsivät rauhassa kertomaan oman tarinansa. 
 
Haastateltavia haettiin tutkimukseen yhteistyössä opinnäytetyön toimiantajan yhteyshenkilön 
kanssa. Yhteyshenkilön mielestä ilmiöön liittyvät henkilöt, eli liiton jäsenet ja liiton toimin-
taan osallistuvat pariskunnat on helpointa tavoittaa liiton Facebook sivulta. Opinnäytetyön 
suorittaja laati Facebookiin laitettavan mainoksen. Mainos jaettiin kaksi kertaa 6.3.18 ja 
10.3.18. Mainos tavoitti Facebookin mukaan ensimmäisellä kerralla 78 ja toisella kerralla 96 
käyttäjää. Koska yhteydenottoja ei tullut kuin yksi, lähetettiin kohdehenkilöille eli liiton tie-
dossa oleville erityislapsiperheille sähköpostia sekä tämän jälkeen vielä kotiin postikortit, 
joissa oli sama mainos kuin Facebookissa. Sähköposteja lähetettiin 30:lle hengelle ja posti-
kortteja lähetettiin 12 perheelle. Lopulta haastatteluun mukaan ilmoittautui neljä perhettä, 
joista kolme saapui paikalle.  
 
Haastatteluja oli tarkoitus jatkaa siihen saakka, että saavutetaan saturaatio eli haastattelijoi-
den vastaukset alkavat toistaa itseään (Kananen 2015, 145-146). Mainokseen kuitenkin laitet-
tiin osallistujamääräksi 5 pariskuntaa ja haastateltavia oli tarkoitus etsiä uudelleen, jos satu-
 21 
raatio ei toteudu. Saturaatio ei toteutunut täysin, mutta koska osallistujamäärä oli ensimmäi-
sellä kierroksella niin pieni ja aikataulullisista syistä uusia osallistujia ei voitu enää odottaa, 
tutkimus päädyttiin tekemään kolmen pariskunnan haastattelulla.  
 
Haastattelut toteutettiin siten, että pariskunnat olivat opinnäytetyön tekijään yhteydessä 
sähköpostitse ja sitten sovittiin haastatteluaika. Pariskunnille annettiin mahdollisuus suorittaa 
haastattelu heidän kotonaan helpottamaan haastattelun järjestämistä, liiton tiloissa tai työn 
tekijän oppilaitoksessa. Järjestelysyistä kaksi haastattelua toteutettiin oppilaitoksen tiloissa 
ja yksi haastattelu perheen kotona. Haastattelija varasi oppilaitoksesta erillisen tilan, missä 
haastattelu voitiin suorittaa rauhassa pariskuntien yksityisyys huomioiden. Kaikki haastattelun 
nauhoitettiin nauhurilla sekä varmuudeksi haastattelijan puhelimella, jos nauhurin tallen-
teessa ilmenisikin vika. Kaksi ensimmäistä haastattelua kesti noin puolitoista tuntia ja kolmas 
noin kaksi ja puoli tuntia. Kaksi ensimmäistä haastattelua täydennettiin vielä yhdellä kysy-
myksellä sähköpostitse aineiston analyysin vaiheessa.  
3.4 Aineiston analyysi 
Tässä opinnäytetyössä aineiston analyysiin käytettiin aineistolähteistä eli induktiivista sisällön 
analyysiä.  
 
Sisällönanalyysi on perusanalyysimenetelmä, jota voidaan käyttää kaikissa laadullisissa tutki-
muksissa. Menetelmän tarkoitus on saada tutkittavasta ilmiöstä kuvaus tiivistetyssä ja ylei-
sessä muodossa. Sisällönanalyysiä kutsutaan myös tekstianalyysiksi, koska menetelmällä voi-
daan analysoida lähes kaikkia kirjalliseksi saatettuja dokumentteja systemaattisesti ja objek-
tiivisesti. Dokumentteja voivat olla melkein mitkä tahansa kirjalliseen muotoon saatetut ma-
teriaalit sekä haastattelut, keskustelut ja puhe. (Tuomi & Sarajärvi 2013, 91-104.) 
 
Aineistolähtöinen eli induktiivinen sisällönanalyysi on yksi sisällönanalyysin eri muodoista.  
Käytännössä induktiivinen sisällönanalyysi etenee kolmessa vaiheessa: 1.) aineisto redusoi-
daan eli pelkistetään. Analysoitava aineisto, eli tässä opinnäytetyössä litteroidut haastattelut 
pelkistettiin karsimalla tekstistä tutkimukselle epäoleellinen tieto. Tiedon oleellisuuden ohjaa 
tutkimuskysymys, jonka perusteella tekstistä valitaan sitä kuvaavia ilmaisuja. Tutkimuskysy-
mystä kuvaavat ilmaukset listataan jonka jälkeen tulee toinen vaihe, 2.) aineiston kluste-
rointi. Klusterointi tarkoittaa ryhmiteltyä aineistoa. Alkuperäisilmaukset käydään läpi ja ai-
neistosta etsitään niihin sopivia samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaavia käsitteitä. Sa-
maa asiaa kuvaavat käsitteet ryhmitellään ja yhdistetään eri luokiksi, jotka nimetään käsit-
teitä kuvaavalla tavalla. Näitä alkuperäisilmauksien luokitteluja kutsutaan alaluokiksi ja nii-
den edelleen ryhmittelyä yläluokaksi, joiden edelleen ryhmittelyä kutsutaan pääluokiksi. 3.) 
Kun aineisto on klusteroitu, voidaan aloittaa abstrahointi, joka tarkoittaa käsitteellistämistä. 
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Abstrahoinnissa muodostettujen luokkien yhdistämistä jatketaan niin kauan, että saadaan yh-
distävä käsite ja sitä kautta vastaus tutkittavaan kysymykseen. (Tuomi & Sarajärvi 2013, 108-
113.) 
 
Tämän opinnäytetyön aineisto analysoitiin edellä mainitulla tavalla. Aluksi aineisto eli haas-
tattelut purettiin nauhoitetusta muodosta kirjalliseen muotoon litteroimalla. Litteroinnin 
apuna käytettiin siihen tarkoitettua ohjelmaa. Ensimmäisestä haastattelusta litteroitua teks-
tiä syntyi 25 sivua, toisesta haastattelusta 22 sivua ja kolmannesta haastattelusta 19 sivua. 
Litterointi toteutettiin sana tarkasti ja haastateltavien ilmeet, eleet ja äänen painot kirjattiin 
myös. Pariskuntien kertoman oleellisuutta karsittiin karkeasti jo litterointi vaiheessa. Tämän 
jälkeen aineisto redusoitiin ja abstrahoitiin.  
 
4 Tutkimustulokset 
Aineiston abstrahoinnista muodostui kaksi yläluokkaa jotka olivat tuki ja parisuhteen tila. Ai-
neistoa ei ollut tarvetta luokitella pääluokkiin. Taulukko löytyy liitteenä taulukot osiosta 
(Liite 1). 
 
Tutkimukseen osallistuneista perheistä kaikki pariskunnat olivat naimisissa ja perheissä oli 
useampia terveitä- tai erityislapsia. Osa haastatelluista oli lapsen virallisia omaishoitajia ja 
osa ei. Kaikki perheet osallistuivat Omaishoitaja liiton toimintaan.  
4.1 Tuki 
4.2 Pareille myönnetty tuki 
Tutkimuksessa selvisi, että kaikista tutkimukseen osallistuneista pariskunnista, yksi koki hyö-
tyneensä viranomaisten heille myöntämistä tuista ja oli näihin tyytyväinen. Parille oli myön-
netty tukihenkilö kaupungin vammaispalvelun sosiaalityöntekijän- ja avohuollon ohjaajan toi-
mesta perheen murrosvaiheeseen eli toisen lapsen syntymän johdosta. Pariskunnalla ei ollut 
sukulaisia tai muuta tukiverkostoa lähistöllä. Tukihenkilön tarkoitus oli auttaa erityislapsen 
hoidossa, jotta äidillä oli aikaa hoitaa vastasyntynyttä. Lastenhoito toteutui siten, että tuki-
henkilö haki lapsen kotoa, vanhemmat veivät lapsen itse tukihenkilön kotiin tai tapaaminen 
sovittiin ennalta sovittuun paikkaan. Tukihenkilön palveluihin kuului lisäksi ulkoilu- sekä yöpy-
mismahdollisuus ja erilaiset harrastemahdollisuudet, kuten musiikkikoulu tai uimahallissa 
käynti. Perheen mukaan tukihenkilön palveluita oli käytettävissä 10t/kk ”koko syksyksi” sekä 
8t/kk ”keväästä juhannukseen”. Pariskunnan mukaan he hyötyivät tuesta eikä heillä ollut tar-
vetta käyttää kaikkia myönnettyjä tunteja.  
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”Meillä jäi paljon tunteja käyttämättä. Tukihenkilö mahdollisti sen, että lapsi 
sai hyvää ulkoilua ja hyvää leikkiseuraa aina sillon tällön. Me katottiin kalente-
rista, että millon mun miehellä on iltavuoro töissä ja näin pystyttiin suunnitte-
lemaan. Ja se tukihenkilö on ihan mahtava tyyppi. Se oli mun mielestä tärkein 
tuki mitä me ollaan saatu ja vähiten byrokraattinen.” 
 
Lisäksi pariskunnalle myönnettiin kotiin annettuna tukiviittomien opetusta yhteensä kymme-
nen tuntia. Opetusta annettiin myös lapsen päiväkodin työntekijöille siten, että he tulivat pa-
riskunnan kotiin tai opetus järjestettiin päiväkodissa. Pariskunta piti myönnettyä opetusmää-
rää riittävänä ja oli tyytyväinen joustavaan toteutukseen.  
 
”Me saatiin tukiviittomien opetukseen kotiin annettuna. Me järjestettiin se 
niin, että päiväkodin tädit tuli tänne meille, tai sit me mentiin koko porukka 
yhdessä päiväkotiin ja se ope veti niin, että siinä oli myös niitä hoitajia mu-
kana. Meillä oli sitä opetusta 10 tuntia järjestetty ja sitä oli riittävä määrä.” 
 
Lisäksi pariskunnalla oli julkisen sektorin lasten neurologin luona kaksi tai kolme kertaa vuo-
dessa seuranta johon parit olivat tyytyväisiä. Parit kokivat, että lääkäriin oli helppo olla yh-
teydessä, jos ilmeni ongelmia tai kysymyksiä.  
 
”Ja sit meillä on täällä oma lasten neurologi, niin tän saman tyypin luona 
meillä on tyypillisesti 2 tai 3 kertaa vuodessa tapaaminen + että jos syntyy mitä 
tahansa huolta niin häneen saa tosi hyvin yhteyden ja hän vastaa kyllä.” 
 
Haastattelussa parit puhuivat kaupungin vammaispalvelusta ja avohuollon sosiaaliohjaajasta 
kauniisti ja olivat tyytyväisiä saamaansa palveluun ja tukeen. Parit kokivat, että vammaispal-
velusta sai riittävästi tietoa sekä avohuollon sosiaaliohjaaja oli tarjonnut pariskunnalle tiedon 
lisäksi myös henkistä tukea ja kannustusta.  
 
”Nii mul on semmonen kuva, et mitä tahansa ollaan pyydetty, niin kaikkeen on 
saatu tosi nopeasti apua. Ohjeita, neuvoja… Tukihenkilö tekee siis ihan monia 
juttuja meidän puolesta, mutta kaikki mitä me ollaan kysytty niin sitä kautta 
ne on selvinny tavalla tai toisella.” 
 
”Asiat ei jääny silleen kellumaan. Mut oli se jotenki tosi kivaa sillon, kun lapsi 
oli muutaman kuukauden ikänen, että joku tuli meille ja sit sovittiin seuraava 
käynti ja näin kun kaikki muu oli niin auki. Kaikki muu oli niin abstraktia mikä 
liitty tähän kehitysvammaan, niin meil oli joku joka seuras ja joku joka katto 
vähän päältä.” 
 
4.3 Vertaistuesta saatu tuki 
Tutkimuksessa selvisi, että kaikki haastatteluun osallistuneet parit olivat hyödyntäneet ver-
taistukea ja kokivat hyötyneensä siitä. Parit olivat osallistuneet säännöllisesti Omaishoitajalii-
ton järjestämille kursseille sekä osa oli toiminut mukana yhdistyksen toiminnan järjestämi-
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sessä. Lisäksi parit olivat hakeneet vertaistukea netin erilaisilta keskustelupalstoilta ja sosiaa-
lisesta mediasta. Myös muiden liittojen toimintaa oli hyödynnetty. Parit kokivat, että vain sa-
massa tilanteessa oleva voi ymmärtää täysin miltä erityislapsen vanhemmuus tuntuu. Parit ko-
kivat myös saavansa käytännön tietoa ja vinkkejä esimerkiksi tukien hakemisesta. 
 
”Se on just niin, et kukaa muu ei ymmärrä sitä niin kuin se kuka on samassa ti-
lanteessa.” 
 
Parit hyödynsivät tukihenkilöä, sukulaisten apua sekä järjestivät työvuorot siten, että pääsi-
vät osallistumaan vertaistukitoimintaan. Haastavinta parien mielestä oli järjestää aikaa ta-
pahtumaan, johon kumpikin vanhempi osallistui yhtä aikaa, koska lapselle piti tällöin järjes-
tää ulkopuolinen hoitaja.  
 
”Me ollaan tähän asti käytetty lastenhoitajaa, sillon kun me ollaan käyty siellä 
omaishoitajayhdistyksen parisuhdekurssilla.” 
 
4.4 Tyytymättömyys tukeen 
Haastatteluissa kaksi tutkimukseen osallistunutta pariskuntaa nosti esiin epäkohtia tuen saan-
nin osalta, joihin olivat olleet tyytymättömiä lapsen diagnosoinnin jälkeen. Aiheet nostattivat 
haastattelun aikana erilaisia, paikoitellen voimakkaitakin tunteita pintaan. 
 
Parit kokivat erilaisten tukien hakemisen olevan byrokraattista ja vaikeaa. Esiin nousivat aina-
kin virallisen omaishoitajuuden hakuprosessin sekä määräaikaisen tuen jatkamisen vaikeus ja 
Kelan vuosittaisten papereiden täyttämisen työläys. Lisäksi parit toivat esiin, että kaupungin 
vammaispalvelusta ei saanut riittävästi tukea asioiden selvittämiseen. Myönnetty tuki on ollut 
pariskuntien mielestä perheiden tilanteisiin nähden riittämätöntä tai tilanteeseen sopima-
tonta. Lapsille tarkoitettujen tukien hakeminen oli haastavaa ja oli vaikea selvittää mihin tu-
kiin lapsi on oikeutettu. Pariskunnat kokivat jääneensä asioiden selvittämisen kanssa yksin ja 
kuvailivat tukipalveluiden olevan pirstaleisia. Pariskunnille saattoi selvitä vasta vuosien kulut-
tua, että he olisivat olleet oikeutettuja johonkin tukeen. Parit kuvailivat tukien hakemisen 
olevan ”jatkuvaa taistelua” ja osa haastatelluista oli turvautunut lakimiehen apuun selvittäes-
sään oikeuksiaan kaupungin vammaispalvelun kanssa. Pariskunnat kertoivat saaneensa Kelan 
lomakkeiden täyttämisessä apua lasten sairaalan sosiaalityöntekijältä. Sosiaalityöntekijältä 
saatua apua oli mahdollista hyödyntää niin kauan, kun lapsella oli voimassa oleva hoitosuhde. 
Sosiaalityöntekijä ei kuitenkaan auttanut muiden tukiasioiden selvittämisessä. Hän ei myös-
kään ohjannut pareja ottamaan mihinkään muuhun tahoon yhteyttä ongelmien ilmetessä tai 
niiden selvittämiseksi.  
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”Kaikki pitää melkei itse selvittää. Meille jälkeenpäin selvinnyt, että lapsi ois 
ollut oikeutettu maksuttomaan esiopetukseen, mutta me maksettiin sitten vielä 
kovimman hinnan mukaan.” 
 
”Sosiaalityöntekijä autto niitten Kelan lomakkeitten täyttämisessä, mut ei 
muussa. Kelalla on ihan kauheet ne lomakkeet ja ne pitää täyttää vuosittain.” 
 
Tutkimuksessa selvisi myös, että pariskunnat joista toinen osapuoli on tai oli ollut virallinen 
omaishoitaja, oli jättänyt lakisääteiset omaishoidon vapaat käyttämättä sopivan sijaishoito-
paikan puutteen vuoksi. Vanhemmat myös kokivat, että tarjolla olevissa hoivayksiköissä ei ol-
lut riittävästi osaamista heidän lasten diagnoosien erityispiirteiden hoitoon. Tarjolla olevissa 
hoivayksiköissä hoidettiin erilaisilla diagnooseilla olevia erityislapsia, mikä vaikeutti vanhem-
pien mielestä entisestään lapsen sopeutumista yksikköön. Yksi pariskunta oli ollut tyytyväinen 
edelliseen hoitopaikkaan, joka oli profiloitunut lapsen diagnoosin hoitoon, mutta kunnan kil-
pailutettua sijaishoitopaikat, pariskunta koki, että uusi paikka ei, edellä mainituista syistä 
palvellut riittävästi lapsen tarpeita. Kyseinen toimipaikka oli juuri aloittanut toimintansa ja 
vanhemmat kokivat, että tämä vaikeuttaisi lapsen sopeutumista. Kummankin perheen van-
hemmat kokivat, että hoitopaikan henkilökunnan tulisi olla lapsen erityistarpeisiin erikoistu-
nut.  
 
”Meil oli tosi hyvin toimiva omaishoidon vapaiden paikka, mis oli hyvä henkilö-
kunta, mitkä oli erikoistunut autismiin. Se oli aluks ihan kauheeta tappelua, 
että lapsi meni sinne. Mut ku se homma saatiin toimimaan, he pari vuotta teki 
töitä sen eteen, niin kunta päätti, että sieltä ei enään ostetakkaan sitä palve-
lua. Meidän tyyppisen lapsen tai nuoren kanssa me ei haluttu lähtee sitten tes-
taamaan, et mitä hän meinaa sitten siitä uudesta hoitopaikasta.” 
 
”Olen vieraillu niissä hoitopaikoissa, mut ei siel ollu sellasia mihin voisin lait-
taa. Ei ainakaan ollu sillon. Et ne ei niinku palvellut. Kun sä et voi esittää omia 
toiveita sinne ja mä en tiedä ketä muita lapsia siellä ois samaan aikaan kenties 
ollut. Ja sit, jos lapsi on vähän aistiyliherkkä tai häiriintyy muista tekijöistä, 
niin jos siellä on samaan aikaan ihan päinvastasia lapsia, niin se on jopa se huo-
nompi lopputulos sitten.” 
 
 
Lisäksi tutkimuksessa selvisi, että pariskunnat kokivat lasten hoitoon ja kuntoutukseen liitty-
vät tapaamiset epätasa-arvoisina. Pariskunnat kuvailivat olevansa tilanteessa ”altavastaajia” 
hoitohenkilökuntaan nähden sekä kokivat haastavaksi tuoda lapsen hoitoon liittyviä mielipitei-
tään tai näkemyksiä esille. Vanhemmilla oli myös olo, että heidän asiantuntijuuttaan lasten 
vanhempina ei otettu päätösten teossa riittävästi huomioon.  
 
”Ensin on lääkäri, siin on psykologi, siin on terapeutti. Sä istut toisella puolella 
pöytää ja ne istuu vähän vielä korkeemmallakin, tietenkin, et sut oikein dissa-
taan siellä alas. Että asetelma ei oo mukava.”  
  
”Joskus oli, että ratsastusterapia on kova juttu. No nyt tänä vuonna ratsastus-
terapia ei ookkaan kova juttu, vaikka lapset tykkäs ihan pöljänä siitä. Sit se 
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päätettiinkin taas toimintaterapiaksi. Ja sitten vuoden päästä se tilanne muut-
tukin taas, että ”Hei, me ollaan mietitty, että se ratsastusterapia onkin hyvä 
juttu”. Pitääkö olla ihan lääkäri, että te mietitte tällasia juttuja. Me oltas voitu 
sanoo se samantien se homma.” 
 
Tukien hakemisen hankaluuden, byrokraattisten ongelmien ja sijaishoitopaikkojen puutteen 
lisäksi pariskunnat toivat esiin tyytymättömyyttä sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten 
tapaan kohdata perheet. Hoitava lääkäri oli esimerkiksi rikkonut räikeästi vaitiolovelvolli-
suutta kutsumalla lapsen päiväkodin henkilökunnan mukaan tapaamiseen ilman vanhempien 
lupaa. Vanhemmat kokivat tilanteen nöyryyttävänä ja häpeällisenä. 
 
”Diagnoosi kerrottiin törkeästi. Siinä oli päiväkodin henkilökunta paikalla. Saa 
lapsi tai aikuinen tai minkä ikäinen tahansa diagnoosin, niin ensin kerrotaan 
vanhemmille tai omaisille tai hänelle itselleen ja sitten vasta alotetaan käy-
mään läpi ison piirin kanssa. Siinä oli vähän semmonen nolaaminen/hä-
päisy/kosto.” 
 
 Lisäksi omaishoitajuuden päivittämistapaamisten kysymykset olivat olleet vanhempien mie-
lestä nöyryyttäviä nuorelle. Tämän vuoksi perhe päätti luopua virallisesta omaishoitajuu-
desta.  
  
”Kaupunki teki aika paljon määräaikasii sopimuksii aikoinaan ja sitten aina aja-
teltiin, että ihmeparantuminen tapahtuu tai jotain. Se oli hirveen raskasta. Mä 
näin ne päivitys tapaamiset tän nuoren kannalta tosi nöyryyttäväksi, koska ne 
kysymykset oli tällaisia, et ”Et taida osata kaataa maitoa lasiin?” tai ”Osaatko 
kengännauhoja sitoa?”. Hänen itsetunto romautettiin kerralla.” 
 
4.5 Tuen tarve 
Tutkimukseen osallistuneet pariskunnat toivoivat tukipalveluiden oikeudenmukaistumista. Li-
säksi parit toivoivat tukihenkilöä tai auttavaa tahoa, jotta tiedon sekä tuen saisi selkeästi sa-
man katon alta. Parit kuvailivat tukihenkilöä ”rinnalla kulkijaksi” ja ”coachiksi” joka voisi tar-
vittaessa osallistua mm. tapaamisiin sekä auttaisi perheen arjen ja tuen yhdistämisessä.  
 
”Olis ollu aivan ihana, et joku olis tullu ja sanonu, et ”Hei, mä autan teitä. Nää 
ja nää jutut kuuluu teille ja soitetaan tänne ja hoidetaan nää ja nää.” 
 
”Ois tarvittu arjen haasteiden yhteensovittamista ja ehkä sellaista ammatillista 
coachausta, ohjausta. Et joku ois ottanu pikkasen koppia näistä asioista, et 
ihan niinku palavereiden kanssa auttanu. Joku semmonen luottohenkilö, joka 
olis tukenu meitä vaikka meillä on menny ihan hyvin, mut, et ois ollu joku rin-
nallakulkija.” 
 
Tukihenkilöltä toivottiin myös osaamista huomioida niiden perheiden tarpeet, joissa erityis-
lapsia oli useampi kuin yksi.   
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”Sosiaalityöntekijä sano, että voisin olla hyvä, jos teillä olisi kuntoutusohjaaja, 
joka ottaisi koko homman haltuun, kun teillä on niin monta lasta. Hän oli yh-
dessä palaverissa, mutta sit hän sano, et hänel ei oo niin paljon tietoo, et ei 
hän voi olla mitään muut ku taustalla tukena.”  
 
Perhe korosti tarvetta sovittaa erityisesti monilapsisen erityisperheen kaikkien lasten hoito-
suunnitelmat perheen arkeen. Parin kokemuksen mukaan jokaista lasta hoidettiin yksilölli-
sesti, mutta lasten hoidon tarvetta ei ole millään lailla otettu huomioon kokonaisuutena per-
heen näkökulmasta. 
 
Lisäksi toivottiin, että tukihenkilö tai sijaishoidon mahdollistava henkilö voisi hoitaa myös per-
heen tervettä lasta.  
 
”Tukihenkilö vois olla semmonen, joka ottas vastuun molemmist lapsista. Se on 
meille kallista tilata terveelle lapselle lastenhoitaja ja me joudutaan säästä-
mään tämmösis asioissa.” 
  
Pariskuntien mukaan diagnoosin asettaminen on ollut varsinkin perheen äideille hyvin raskasta 
ja shokeeraavaa. Myös pikkulapsiarki sekä uuden erityislapsi perheen arkeen sopeutuminen on 
ollut äideille henkisesti ja fyysisesti kuormittavaa. Pariskuntien mukaan henkilökunta ei ole 
diagnosoinnin jälkeen tarjonnut pariskunnalle kriisiapua tai mitään muutakaan tukea tai tuki-
palveluita. Pariskunnat olisivat toivoneet lisää tietoa mm. lapsen diagnoosista, mistä tukia voi 
alkaa hakea, mistä asioista tulee lähteä liikkeelle uuden arjen järjestämiseksi sekä mistä voi 
saada vertaistukea. Lisäksi perheet ja äidit toivoivat alkushokkiin sekä lapsen diagnoosiin so-
peutumiseen ja käsittelyyn keskustelua ammattiauttajan kanssa.   
 
”Diagnoosin kuuleminen oli shokki. Arki oli tosi kuormittavaa. Sitten se oli 
shokki, kun lapsi meni sairaalaan arviointijaksolle. Se oli paikkana nii ankee ja 
sit näki niitä muita lapsia, jotka heijas siel itteensä nurkassa. Kaikki tuli meille 
ihan shokkina. Sen jälkeen, kun pahin shokki meni ohi, olis kaivannut keskuste-
lua.” 
 
”Olis ollu lohdullista tutustua johonkin perheeseen, jolla on parivuotias down 
lapsi, niinku ihan samantien. Et oltas saatu sellanen kurkistus siihen elämään, 
kun ei oo mitään tietoo siitä, et mitä se vammasuus perheelle merkitsee tai yli-
päänsä minkälaisia rajotteita se sille yksilölle voi aiheuttaa. Ja toisaalta minkä-
laisia mahdollisuuksia yhteiskunta sen tuen kanssa voi tarjota. Siinä kohtaa oli 
itsesääli, ahdistunut ja masentunut olo ja kriisi. Vähän häpeäkin.” 
 
Tutkimuksessa tuli selvästi esille, että pariskunnat toivoivat erityisesti joustavuutta yhteisen 
ajan järjestämiseen. Pareilla oli kokemus, että yhteistä aikaa oli liian harvoin tai ei juuri ol-
lenkaan. Yhteistä aikaa oli pariskuntien mielestä vaikea järjestää sopivan sijaishoitajan puut-
teen vuoksi sekä taloudellisten tekijöiden vuoksi.  
 
”Kylhän sitä kaipaa enemmän sitä yhteistä aikaa. Ja sitä, että pääsis jonnekkin 
yhdessä.” 
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”Eihän sitä kahenkeskeistä aikaa silleen ole, kun sä pyörit kolmen erityislapsen 
kanssa. Se fakta on vaan se, että se menee niihin lapsiin. Sä oot koko ajan siinä 
kuitenki mukana, jompikumpi meistä, niin eihän me sillon olla yhdestään.” 
 
”Me ei olla hupsuteltu yhtään. Me ollaan käytetty yksityistä hoitajaa tämmösiin 
vakaviin ja kehittäviin juttuihin. Et olis kiva joskus käydä elokuvissa, mutta aika 
harvoin me pystytään palkkaamaan yksityistä hoitajaa. Me ollaan vähän liian 
pihejä semmoseen…” 
 
Perheissä aikataulut ja menot järjestettiin työssä käyvän puolison työaikojen mukaan. Hätäta-
pauksissa turvauduttiin sukulaisten apuun, jos sitä oli saatavilla. 
 
”Me ollaan siinä mielessä onnekkaita, että isoveljet on vahtinu häntä. Et ollaan 
päästy sit sillon tällön jonnekkin menemään.” 
 
 
”Ne oli sitten mun vanhemmat jotka tuli. Mun äiti ei halunnu sitä sijaishoitaja 
toimeksiantosopimusta, eikä sitä mun mielestä siihen aikaan tainu ollakkaan 
vielä.” 
 
Pariskuntien esille tuomat ongelmakohdat eivät suoranaisesti liity parisuhteeseen tai paris-
kuntien keskinäiseen vuorovaikutukseen, mutta parit nostivat esiin, että lapsen syntymä, eri-
tyislapseksi diagnosointi tai arjen raskaus eivät olleet parisuhdetta kuormittavimpia asioita. 
Parit kokivat nimenomaan palveluiden toimimattomuuden sekä byrokraattisen taisteluiden 
uuvuttavan pariskuntia ja näin rasittavan parisuhdetta.  
 
”Mä koen, että tässä kaikessa se lapsi ei oo se kaikista raskain asia vaan se on 
tää kaikki muu. Lomakkeiden täyttö Kelaan joka vuosi. Se on älyttömän nöy-
ryyttävää. Vammaispalvelussa tapellaan ja riidellään päivänselvistä asioista. Se 
on tosi kuluttavaa ja raskasta. Jotenki pitäs saada tää organisaatio toimivam-
maksi, niin mä luulen, että näitä avioeroja tulis sitten vähemmän. Totta kai se 
rasittaa parisuhdetta, kun sä joudut joka ikisestä asiasta vääntämään. Kunpa 
olis joku taho joka neuvois ja tulis mukaan niihin neuvotteluihin ja auttais siinä 
taistelussa niin se helpottas tosi kovin.” 
 
4.6 Parisuhteen tila 
4.7 Kokemus parisuhteen tilasta 
Tutkimuksessa selvisi, että arjen haasteista ja byrokraattisista vaikeuksista huolimatta, kaikki 
kolme tutkimukseen osallistuneista pariskunnista kertoivat olevansa onnellisia ja tyytyväisiä 
parisuhteisiinsa. Pariskunnilla oli haasteita järjestää yhteistä aikaa eikä parisuhteen hoitami-
nen välttämättä onnistunut enää, kuten ennen erityislasta, mutta parit kokivat, että erityis-
lapsen vanhemmuus on syventänyt pariskuntien välistä parisuhdetta sekä näin lujittanut rak-
kautta ja parien välistä tunneyhteyttä. 
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”Ei tää huonompaan suuntaan oo menny tää parisuhde erityislapsenkaan jäl-
keen. Ei niin voi sanoo. Vaikka haasteita on enemmän.” 
 
”Mun mielestä vastoinkäymiset hitsas meitä vaan kovemmin yhteen.” 
 
”Mulle meidän lapsi on syventäny sitä meijän keskinäistä hyvää mikä meillä on. 
Ihan uskomattomalla tavalla.” 
 
Pariskunnat kokivat avoimen vuorovaikutuksen, yhteisten arvojen sekä yhteisten tavoitteiden, 
puolison tukemisen sekä hyvien vuorovaikutustaitojen vaikuttavan osaltaan parisuhteen toimi-
vuuteen ja onnellisuuteen. Lisäksi pariskunnat kuvasivat toistensa luoteenpiirteitä ja kokivat 
monella tapaa täydentävänsä toisiaan. Myös vastuun ja kotitöiden jakaminen mieluisimpien 
tehtävien mukaan vaikutti positiivisesti parisuhteeseen. 
 
 ”Me saadaan kuitenkin tukea toinen toisistamme.” 
 
”Mä hoidan kaikki palaverit, kirjalliset systeemit, neuvottelut. Kaikki tämmöset 
kuivemmat hommat. Mä tykkään niistä enemmän. Mun mies sit taas tykkää 
käydä poikien kanssa uimassa ja harrastamassa. Mä en oikein niistä toiminnalli-
sista jutuista tykkää.” 
 
”Me ollaan aika samanlaisia, et meil ei oo tarvetta semmoselle omalle ajalle tai 
omille harrastuksille. Kummatki tykkää suhata kotona ja hoitaa koti kuntoon, 
pihalla temmeltää lasten kanssa ja koiran kanssa.” 
 
”Me ollaan kiinnostuneita lapsen potentiaalista ja me tarjotaan sille parasta 
mitä me keksitään tähän sen ikään, niin se on meidän yhteinen intohimo ja har-
rastus. Meitä kiinnostaa ihan hirveesti se. Mut me saadaan toisistamme sitä tu-
kea ja tsemppiä siihen, että me luodaan lapselle mahdollisuuksia oppia uutta. 
Tässä me sparrataan toisiamme ja sitten on vielä se ilo ja ylpeys mikä meillä 
tästä on.” 
 
Osalle äideistä lapsen diagnoosi tuli suurena shokkina ja järkytyksenä. Näissä perheissä isien 
selviytyminen ja puolison tukena oleminen on korostunut. Miehet sopeutuivat nopeasti lapsen 
diagnoosiin ja jotkut isät kertoivat aavistaneensa diagnoosin jo ennalta.  
 
”Ei se ollu mulle yhtä iso shokki. Se oli vaan hyväksyttävä se diagnoosi.”  
 
”Mul ei ollu tuommosia kriisejä.” 
 
Lisäksi puolisot, jotka olivat työelämässä, kokivat, että työelämässä toimiminen auttoi jaksa-
maan kodin arkea paremmin sekä edisti yksilöiden jaksamista.  
 
”Tuli semmonen kaipuu, et pitää päästä töihin. Ja sit mä sain taas enemmän 
energiaa.” 
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Pariskunnat joilla oli enemmän, kuin yksi erityislapsi kertoivat kokevansa syyllisyyden tunteita 
siitä, etteivät koe antaneensa perheen muille lapsille yhtä paljon huomiota kuin haluaisivat.  
 
”Kyllä keskimmäinen lapsi on vienyt enemmän aikaa kuin muut, helposti on 
menty ns. hänen ehdoillaan. Huono omatunto ilman muuta, aina mielessä, aa-
mulla, päivällä, illalla. Ajoittain aihe on ollut keskusteluissa ja nostanut pin-
taan negatiivisia tunteita ja välillä on syytelty toisiamme ja syyllistetty riittä-
mättömyydestä ja tekeekö toinen enemmän kuin toinen.” 
 
Haasteista huolimatta, pariskunnat olivat sitä mieltä, etteivät koe erityistä tuen tarvetta ni-
menomaan parisuhteen tukemiseksi.  
5 Pohdinta 
5.1 Johtopäätökset 
Tutkimustuloksista voidaan päätellä, että nähtävissä oli samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. 
Pariskunnat, joiden lapset olivat syntyneet vuosina 2000 -2010, olivat tyytymättömämpiä vi-
rallisilta tahoilta saatuihin tukiin, kuin perhe, jossa lapsi oli syntynyt vuoden 2010 jälkeen. 
Tutkimustulokset eivät kuitenkaan yllättäneet ja tulokset keskustelivat hyvin teoriaosan 
kanssa.  
 
Tutkimuksessa kävi ilmi, että enemmistö tutkimukseen osallistuneista pariskunnista koki, että 
heidän oli taisteltava saadakseen heille kuuluvat tuet. Parien mielestä byrokraattinen taistelu 
oli parisuhdetta eniten kuormittava tekijä eikä erityislapsi itsessään. Lisäksi pariskunnat koki-
vat, että sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset eivät tarjonneet riittävästi tukea tai tietoa 
perheille ja kohtasivat perheitä vaihtelevasti. Osalle äideistä lapsen diagnoosin asettaminen 
on ollut hyvin raskasta ja pariskunnat olisivat toivoneet enemmän henkistä tukea, kuten kes-
kustelua tai ohjausta, miten tuen palveluiden piiriin pääsee. Parit kokivat myös, että päättä-
jät sekä ammattilaiset eivät ottaneet perhettä riittävästi huomioon kokonaisuutena. Tästä 
opinnäytetyöhön ei löytynyt aikaisempia tutkimuksia tukemaan tutkimustulosta, jonka mu-
kaan pariskuntien mielestä vanhempien tai pariskuntien mielestä tukien hakeminen on nöy-
ryyttävää ja raskasta, mutta Shemeikkan, ym. (2017, 85-87) tekemän loppuraportin mukaan 
omaishoitajat ovat kokeneet, että tuki ei vastaa omaishoitajien tai omaishoidettavien vaati-
muksia sekä tuen saaminen ja hakeminen on raskasta ja byrokraattista. Joten tässä opinnäy-
tetyössä esiin tulleet tulokset eivät yllätä. Selvityksessä kävi myös ilmi, että omaishoitajien 
mielestä ammattiauttajien asennoituminen sekä kohtaaminen oli vaihtelevaa. Myös Lillrankin 
(1998, 141-253) tekemän selvityksen mukaan äidit reagoivat toisinaan isiä enemmän lapsen 
diagnoosiin, jolloin isät toimivat puolisoiden lohduttajina ja tukijoina.  
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Pariskunta, joka oli tyytyväinen saatuihin tukiin, koki, että tuki vammaispalvelusta tuli nope-
asti ja asiantuntevasti. Pari on kokenut saavansa riittävästi tietoa sekä henkistä tukea. Erityi-
sen tyytyväinen perhe on ollut vammaispalveluiden mahdollistamaan tukihenkilöön. Tämä oli 
positiivisesti yllättävä tulos opinnäytetyössä, mutta sitä tukevaa, aikaisempaa tutkimusta tai 
selvitystä ei tähän opinnäytetyöhön löytynyt. Tämä myös herättää kysymyksen, onko vam-
maispalvelussa tehty parannuksia tai muutoksia vuoden 2010 jälkeen? 
 
Kaikki tutkimukseen osallistuneet parit kokivat, että ovat hyötyneet mm. sosiaalisen median 
kautta saadusta vertaistuesta sekä Omaishoitajaliiton toiminnasta, etenkin vertaistukiryh-
mistä. Lisäksi liiton järjestämälle parisuhdekurssille toivottiin jatkoa. Parit toivoivat, että 
kurssin ajaksi liiton puolesta järjestettäisiin lastenhoitoa, jotta parisuhteen molemmat osa-
puolet pääsisivät tapaamisiin yhdessä. Tämä tutkimustulos ei yllättänyt, sillä vertaistuen hyö-
dyistä on saatavilla runsaasti tutkittua tietoa ja vertaistuen on osoitettu olevan yksi tehok-
kaimmista keinoista käydä läpi suurta elämänmuutosta ja saada vertaistukea ja ymmärrystä 
omaan tilanteeseen. (Kinnunen 2006, 32-11). 
 
Kaikki tutkimukseen osallistuneet pariskunnat kokivat, että heidän parisuhde voi hyvin. Pari-
suhdetta kuormittaviksi tekijöiksi pariskunnat nimesivät tuen hakemisen vaikeuden, yhteisen 
ajan vähyyden sekä yhteisen ajan järjestämisen hankaluuden. Parit kokivat saavansa puolisoil-
taan riittävästi tukea ja etenkin perheissä, joissa äideille diagnoosin kuuleminen on ollut ras-
kasta, perheen isät ovat tukeneet puolisoitaan enemmän.  
 
Parisuhteen tukipilareiksi pariskunnat nimesivät yhteiset arvot sekä kiinnostuksen kohteet, 
ristiriitojen selvittämisen sekä tunteen me-hengestä. Tutkimustulos yllätti positiivisesti, 
mutta jos asiaa tarkastellaan Lillrankin ja (1998, 241-242) Hockin ym. (2011, 409-412) mukaan 
tutkimustulos oli myös selkeä. Kuitenkin tutkimustuloksia tarkasteltaessa parien vähäinen 
osallistumismäärä viittaisin siihen, että parit joiden elämäntilanteensa on kriisiytynyt tai epä-
tasapainoinen jättäytyivät tutkimuksesta pois. Kuitenkin Waldenin 2006, 123, Lillrankin 1998, 
241-253, Airikan 2003, 11; Davisin 2003, 34 ja Hockin ym, 2011, 409-412 mukaan pariskuntien 
henkilökohtaiset ongelmat sekä parisuhteen tila ennen lapsen tai erityislapsen syntymää, vai-
kuttaa siihen miten elämänkriiseistä myöhemmin selvitään.  
5.2 Luotettavuus ja etiikka 
Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei Tuomen & Sarajärven (2013, 104-105) 
mukaan ole olemassa tarkkaa ohjetta, mutta tutkimus tulisi arvioida kokonaisuutena. Luotet-
tavan tutkimuksen raportista tulisi selvitä perustelut ainakin seuraaviin kysymyksiin: Mikä il-
miö tutkimuskohteeksi on valittu ja miksi sitä on haluttu tutkia, miten tiedonantajat on va-
littu tutkimukseen, minkälainen tiedonantajan ja tutkijan välinen suhde oli aineiston keruun 
hetkellä, miten aineiston keruu on tapahtunut ja millä tekniikalla, oliko aineiston keruussa 
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erityispiirteitä tai nousiko aineiston keruun vaiheessa ongelmia tai merkityksellisiä seikkoja, 
tutkimuksen aikataulu sekä miten aineisto on koottu ja analysoitu. Näistä lukija voi itse muo-
dostaa mielipiteen siitä onko tutkimus luotettava. 
 
Aineiston luotettavuutta voidaan varmistaa myös erilaisin siihen kehitetyin menetelmin, kuten 
face-validiteetilla, lukijoiden ja tutkimusta käyttävien kommentoinnilla tutkimuksen tulok-
sista ja johtopäätöksistä, yksimielisyyskertoimella sekä triangulaatiolla. Vaikka erilaisia me-
netelmiä on kehitetty ja tutkittu paljon, ovat ne yleensä monimutkaisia ja hankalia toteuttaa. 
Eri menetelmistä huolimatta, laadullisen tutkimuksen peruselementti on suoda tutkijalle riit-
tävästi aikaa tutkimuksen toteuttamiseen. (Tuomi & Sarajärvi 2013, 142.) 
 
Tässä opinnäytetyössä on pyritty noudattamaan hyvän tieteellisen käytännön sääntöjä eli tut-
kimustulokset on pyritty esittämään niitä muuttamatta (TENK 2012). Opinnäytetyössä on Tuo-
men ja Sarajärven teoksen mukaan pyritty kertomaan tarkasti kaikki opinnäytetyön vaiheet 
sekä perustella kaikki päätöksenteot. Tulosten luotettavuutta ei arvioitu millään luotetta-
vuusmittareilla, vaan lukija voi itse päättää pitääkö tutkimusta luotettavana. (Kananen 2015, 
353). Teemahaastattelussa ei täysin saavutettu saturaatiota, koska tutkimukseen osallistuvia 
henkilöitä oli liian vähän. Kuitenkin tutkimustulokset vastasivat hyvin aikaisempia tutkimustu-
loksia joihin tässä opinnäytetyössä viitattiin. Näin ollen tutkimustuloksia voidaan pitää varsin 
luotettavina siitä huolimatta, että haastateltavia oli vähän. Tutkimusta kannattaa kuitenkin 
ehdottomasti jatkaa. (Kananen 2015, 354-355.) 
 
Tehtäessä laadullista tutkimusta, jonka tiedonhankintamenetelmät ovat vapaamuotoisia, tut-
kijalla on korostunut vastuu huolehtia tiedonkeruun etiikasta ja moraalista. Yleisimmät tutki-
musetiikan kompastuskivet liittyvät tutkimustoimintaan, kuten tutkimukseen valittujen puut-
teelliseen informointiin, aineiston keruun ja analyysin menetelmien epäluotettavuuteen, vai-
tiolovelvollisuuteen sekä tutkimustulosten esittämiseen. (Tuomi & Sarajärvi 2013, 128.) 
 
Ennen aineiston keruuta tutkittaville tulee kertoa tarkkaan tutkimuksen tavoite, menetelmät 
ja mahdolliset riskit, jos tutkimusprosessilla on mahdollisuus aiheuttaa niitä. Tutkimukseen 
osallistuminen tulee aina olla vapaaehtoista ja tutkittavalle tulee kertoa, että tutkimuksesta 
on aina mahdollista kieltäytyä tai perääntyä missä tahansa tutkimuksen vaiheessa. Myös itse-
ään koskevaa aineistoa voi kieltää käyttämästä aineiston keruun jälkeenkin. Kaikista tärkeintä 
on varmistaa, että tutkittavat ovat suostumisvaiheessa ymmärtäneet edellä mainitut asiat. 
Tutkittavien anonymiteettia tulee varjella kaikissa tutkimuksen vaiheissa. (Tuominen & Sara-
järvi 2013, 131.)  
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Aineiston keruun jälkeen tutkijan tulee huolehtia, että aineistoa käytetään vain tutkimukseen 
ja kerätty aineisto ei päädy ulkopuolisille. Tutkija huolehtii myös aineiston oikeaoppisesti tu-
hoamisesta tutkimuksen päätyttyä. (Tuomi & Sarajärvi 2013, 131.) 
 
Tutkimukseen osallistuvien anonymiteetin turvaamisen lisäksi tutkijan tulee työssään noudat-
taa hyvää tieteellistä käytäntöä. Tämä tarkoittaa oikein toteutettua raportointia, muiden tut-
kimusten tutkijoiden kunnioittamista, lähdeviitteiden oikein merkitsemistä sekä omien tutki-
mustulosten oikein kirjoittamista. (Tuominen & Sarajärvi 2013, 133.)  
 
Tässä opinnäytetyössä tutkimukseen osallistuville on kerrottu selkeästi jo haastattelun haku-
vaiheessa, että haastattelut sekä opinnäytetyö toteutetaan osallistujien anonymiteettiä kun-
nioittaen. Nauhoitetut tallenteet on poistettu asianmukaisesti kaikilta laitteilta ja tulostetut 
litteroidut tiedostot on säilytetty asianmukaisesti osallistujien anonymiteettiä kunnioittaen. 
Litteroitu fyysinen aineisto on myös tuhottu asianmukaisesti tietosuojajätteisiin.  
 
Haastatteluissa haastattelija on kohdannut perheet ja pariskunnat heidän ainutlaatuista tari-
naa kunnioittaen.  
5.3 Kehitysehdotukset 
Koska aihe on ajankohtainen ja tutkittua tietoa oli suhteellisen niukasti saatavilla, aihetta 
kannattaa ehdottomasti tutkia lisää. Tässä tutkimuksessa perheiden lasten diagnoosien vai-
keus vaihteli suuresti. Jatkotutkimuksia ajatellen perheiden otanta kannattaisi suorittaa si-
ten, että tutkimukseen osallistuvien perheiden lasten hoitoisuus olisi yhtä kuormittavaa. Myös 
perheiden lasten lukumäärällä on merkitystä. Perheet, joissa on useampi kuin yksi erityislapsi 
on erilainen kuormitus, kuin perheissä joissa on esimerkiksi yksi lievästi kehitysvammainen 
lapsi. Opinnäytetyöhön valikoituneet pariskunnat kokivat myös lähtökohtaisesti olevansa on-
nellisia. Kohderyhmästä puuttuivat kokonaan perheet, joissa vanhemmat kokevat tilanteen 
olevan kriisiytynyt tai erityisen raskas. Tämä todennäköisesti osaltaan vääristää tutkimustu-
loksia. Tästä nousi esiin mielenkiintoinen ajatus, että haastattelemalla jo eronneita erityis-
lapsen vanhempia voisi saada uutta näkökulmaa siitä, miten eron olisi heidän mielestä voinut 
välttää.  
 
Liitto voi tämä opinnäytetyön pohjalta kehittää toimintaansa esimerkiksi jatkamalla parisuh-
dekurssia ja lisäämällä siihen perheen toivoman lastenhoidon. Lisäksi liitto voisi tehostaa toi-
mintaansa panostamalla entistä enemmän perheille tarjottavaan tukihenkilöön, joka voisi 
osallistua hoitoneuvotteluihin ja olisi perheen tukena ja tiedonantajana etenkin siinä vai-
heessa, kun perheen lapsi saa diagnoosin. 
  
 34 
Lähteet  
 
Painetut: 
 
Airikka, S. 2003. Parisuhteen roolikartta – käyttäjän opas. Helsinki: Varsinais-Suomen lasten-
suojelukuntayhtymä 2003. 
 
Eskola, J. & Vastamäki, J. 2015. Ikkunoita tutkimusmetodeihin. 1, Metodin valinta ja aineis-
ton keruu: virikkeitä aloittelevalle tutkijalle. Jyväskylä: PS-kustannus.  
 
Hall, H, & Graff, J. 2011. The relationship among adaptive behaviors of 
children with autism, family support, parenting stress, and coping. Issues in Comprehensive 
Pediatric Nursing 3/2011. 4-22. 
 
Hilton, D. 2003. Miten tukea sairaan tai vammaisen lapsen vanhempia? Helsinki: Suomen 
sairaanhoitajaliitto.  
 
Hock, R., Timm, T, & Ramisch, L. 2011. Parenting children with autism spectrum disorders: a 
crucible for couple relationships. Child & Family& Social work 6/2011, 406-415. 
 
Kaivolainen, M., Kotiranta, T., Mäkinen, E., Purhonen, M. & Salanko-Vuorela, M. 2011. Omais-
hoito - Tietoa ja tukea yhteistyöhön. Helsinki: Duodecim. 
 
Kananen, J. 2015. Opinnäytetyön kirjoittajan opas – Näin kirjoitat opinnäytetyön tai pro gra-
dun alusta loppuun. Jyväskylä: Jyväskylän ammattikorkeakoulu.  
 
Kontula, O. 2009. Parisuhdeonnen avaimet ja esteet. Helsinki: VL- Markkinointi.  
 
Kinnunen, T. 2006. Vertaistuki erityislapsen vanhempien voimavarana. Helsinki: Diakonia-am-
mattikorkeakoulu.  
 
Lillrank, A. 1998. Living one day at a time. Parental dilemmas of managing the experience 
and the care of childhood cancer. Helsinki: Stakes. 
 
Malinen, V. & Alkio, P. 2007. Paripsykoterapia ja parisuhteen ikuinen arvoitus. Helsinki: VL-
markkinointi.  
 
Meriranta, M. 2010. Omaishoitajan käsikirja. Kuopio: Unipress cop.  
 
Määttä, P. & Rantala, A. 2010. Tavallisen erityinen lapsi. Jyväskylä: PS-kustannus. 
 
Novak, C., Lingam, R., Coad, J. & Emond, A. ‘Providing more scaffolding’: parenting a child 
with developmental co-ordination disorder, a hidden disability. Child: care, health and devel-
opment 11/2012, 829-835. 
 
Storvik-Sydänmaa, S., Talvensaari, H., Kaisvuo, T. & Uotila, N. 2013. Lapsen ja nuoren hoito-
työ. Helsinki: Sanoma Pro. 
 
Tuomi, J. & Sarajärvi, A. 2013. Laadullinen tutkimus ja sisällönanalyysi. Helsinki: Tammi.  
 
Sähköiset: 
 
Anttila, A. 2009. Leikin asia – Näkökulmia varhaisnuorten romanttiseen seurustelukulttuuriin. 
Väitöskirja. Helsingin yliopisto. Humanistinen tiedekunta. Helsinki. Viitattu 18.3.2017. 
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/19516/leikinas.pdf?seq 
 
Autismi- ja aspergerliitto ry. Autismikirjo – mistä on kysymys? Viitattu 24.2.2017. 
https://www.autismiliitto.fi/autismikirjo 
 
 35 
2.12.2005/937 Laki omaishoidon tuesta. Viitattu 2.12.2017. https://www.fin-
lex.fi/fi/laki/ajantasa/2005/20050937 
 
3.4.1987/380. Laki vammaisuuden perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista. Vii-
tattu 20.2.2017. http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380#P2 viitattu 20.2.2017 
 
Huttunen, M. 2015. Tietoa potilaalle: Aspergerin oireyhtymä. Terveysportti. Viitattu 
26.2.2017. http://www.terveysportti.fi.nelli.laurea.fi/dtk/ltk/koti?p_haku=Aspergerin%20oi-
reyhtym%C3%A4  
 
Huttunen, M. 2015. Tietoa potilaalle: Älyllinen kehitysvammaisuus. Terveysportti. Viitattu 
24.2.2017. http://www.terveysportti.fi.nelli.laurea.fi/dtk/ltk/koti?p_haku=kehitysvamma 
 
Kansaneläkelaitos 2018. Kuntoutuspsykoterapia. Viitattu 29.5.2018. http://www.kela.fi/kun-
toutuspsykoterapia 
 
Lainiala, L. 2010. Perhepolitiikan uudet tuulet – perheen paluu. Viitattu 3.3.2017. 
http://vaestoliitto-fi-bin.di-
recto.fi/@Bin/7f3e73da5ca862e3e68c7bdf48e5607e/1488566601/applica-
tion/pdf/4921275/Perhebarometri%202010_web.pdf 
 
Lohjan kaupunki. 2017. Lohjan kaupungin omaishoidon tuen myöntämiskriteerit ja soveltamis-
ohjeet. Viitattu 26.2.2017. https://lohja.emmi.fi/l/Sqbjg2jhB-bb 
 
Lönnqvist, T. 2016. Neurologisesti sairaan lapsen perheen kohtaaminen. Terveysportti. Vii-
tattu 21.1.2018. http://www.terveysportti.fi.nelli.laurea.fi/dtk/ltk/koti?p_haku=CP-vamma 
 
Paajanen, P. 2017. Mikä on minun perheeni? Viitattu 1.3.2017. http://vaestoliitto-fi-bin.di-
recto.fi/@Bin/c8832cc7a8bc4c957597eb8544732bb0/1488401756/applica-
tion/pdf/4952500/Perhebarometri%202007_web.pdf 
 
Perusturvakuntayhtymä Karviainen 2017. Omaishoidon tuen myöntämisperusteet. Viitattu 
26.2.2017. http://www.karviainen.fi/instancedata/prime_product_julkaisu/karviainen/em-
beds/64851_Omaishoidontuen_myontamisperusteet.pdf 
 
Peruskuntayhtymä Karviainen. Karviaisen perheneuvola. Viitattu 29.5.2018. http://www.kar-
viainen.fi/lapset_ja_nuoret/perheneuvola 
 
Shemeikka, R., Buchert, U., Pitkänen, S., Pehkonen-Elmi, T, & Kettunen, A. 2017. Omaishoi-
tajien tarvitsemat tukitoimet tehtävässä selviytymiseen. Valtioneuvoston selvitys-   
ja tutkimustoiminnan julkaisusarja 37/2017. Viitattu 15.9.2017. https://omaishoitajat.fi/wp-
content/uploads/2017/03/37_Omaishoitajien-tarvitsemat-tukitoimet-
teht%C3%A4v%C3%A4ss%C3%A4-selviytymiseen_.pdf 
 
Suomen CP-liitto 2017. Viitattu 21.2.2017. http://www.cp-liitto.fi/vammaryhmat/cp-vamma 
 
Suomisanakirja 2017. Viitattu 3.3.2017. http://www.suomisanakirja.fi/perhe 
 
Sosiaali- ja terveysministeriö. 2014. Kansallisen omaishoidon kehittämisohjelman loppura-
portti. Viitattu 26.2.2017. https://www.julkari.fi/bitstream/han-
dle/10024/116146/URN_ISBN_978-952-00-3483-2.pdf?sequence=1 
 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2018. Lapsiperheen omaishoidon hoito- ja palvelusuunni-
telma. Viitattu 26.4.2018. https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/lapset-per-
heet/suunnitelmat/lapsiperheen-omaishoidon-hoito-ja-palvelusuunnitelma  
 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2013. Omaishoidon tuen kuntakysely 2012. Viitattu 
26.2.2017. https://www.omaishoitajat.fi/sites/omaishoitaja.asiakas.fi/files/THL_power-
point_omaishoito.pdf 
 36 
 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2018. Vammaispalvelujen käsikirja. Viitattu 29.5.2018. 
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/ 
 
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2015. Vertaistuki. Viitattu 29.5.2018. 
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/itsenaisen-elaman-tuki/vertaistuki 
 
Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012. Hyvä tieteellinen käytäntö. Viitattu 27.4.2018. 
http://www.tenk.fi/fi/hyva-tieteellinen-kaytanto 
 
Walden, A. 2006. Muurinsärkijät - Tutkimus neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen per-
heen selviytymisen tukemisesta. Väitöskirja. Kuopion yliopisto. Yhteiskuntatieteet. Kuopio. 
Viitattu 18.9.2017. http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_951-27-0507-9/urn_isbn_951-27-
0507-9.pdf 
 
 
 
 
 
 Taulukot 
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 Liite 1: Aineiston analyysi ja luokittelu 
Pelkistettyilmaus Alaluokka Yläluokka 
Vammaispalvelusta saatu 
tuki Hyvä hoitosuhde 
Sopiva tukihenkilö 
Riittävä edukaatio 
Joustava hoivapalvelu 
 
 
 
Viranomaisilta saatu tuki 
Omaisten mahdollistama 
vapaa 
Omaisten mahdollistama 
työnteko 
 
  
Omaisilta saatu tuki 
Vertaistuesta hyötyminen 
Kokemusasiantuntijuus 
 
Vertaistuesta saatu tuki 
Energiaa työstä 
 
Joustava työnantaja 
 
Työ voimannuttavana tekijänä                        TUKI 
Vaikeus hakea tukipalve-
luita 
Vaikeus hakea virallista 
omaishoitajuutta 
Lakimiehen apu 
Sairaanhoidollinen koulutus 
 
 
 
Tuen hakemisen vaikeus 
Vaitiolovelvollisuuden rik-
kominen 
Henkilökunnan tahditto-
muus 
Parit alta vastaavana hen-
kilökuntaan nähden 
Pelko lasten 
huostaanotosta 
Ylenkatsottu asiantuntijuus 
 
 
 
 
Henkilökunnan tapa kohdata parit 
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Soveltuvan sijaishoidon 
puutee 
Vaikeus järjestää aikaa 
Toive tukipalveluiden sel-
kiytymisestä 
Matalan kynnyksen tuen 
tarve 
Tiedon tarve 
Koko perheen huomioimi-
nen 
Ohjaaminen vertaistuen 
piiriin 
 
    
 
 
 
 
      Tuen tarve 
Arjen raskaus 
Tuen tarjoaminen  
parisuhteen hoitoon 
Toiveet liitolle 
 
Tietämättömyyden aiheut-
tama häpeä, kriisi ja 
shokki 
Diagnoosin kuulemisen ai-
heuttama shokki 
 
 
  Kriisiavun tarve 
Vastuun jakaminen 
Ristiriitojen selvittäminen 
Vastakohdat täydentävät 
Rakkauden lujittuminen 
Jaetut arvot 
Ei tarvetta tuelle 
 
 
 
Onnellinen parisuhde 
Isä perheen vakauttaja 
Puolison tukeminen 
 
Vaikeuksista selviäminen                Parisuhteen tila 
Yhteisen ajan puute 
Haaste yhteisen ajan  
järjestämiselle 
Syyllisyys 
 
 
Parisuhdetta kuormittavat tekijät 
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 Liite 1 
Liite 1:Teemahaastattelun kysymykset 
Haastattelukysymykset 
 
Yleiset kysymykset 
 Kauan olette olleet yhdessä? Avo,- vai avioliitto, rekisteröity parisuhde?  
  Monta lasta perheessä on?  
 Mikä tekee lapsestanne erityislapsen?  
 Mitä lisävaatimuksia lapsi tuo arkeenne?   
 Oletteko virallisia omaishoitajia?  
 Oletko/oletteko työelämässä?   
 
Parisuhteen tila ennen lapsen syntymää 
 Minkälainen parisuhteenne oli ennen erityislapsen syntymää? (Jos perheessä on muita 
lapsia niin minkälainen parisuhde oli terveiden lasten syntymän jälkeen ja sitä en-
nen?) 
 Miten ratkaisitte parisuhteen ristiriidat?  
 Miten hoiditte parisuhdettanne?   
 
Lapsen syntymän jälkeen 
 Miten erityslapsen syntymä on vaikuttanut parisuhteeseen käytännön tasolla sekä 
emotionaalisesti? 
 Miten erityislapsen syntymä on vaikuttanut vanhempiin yksilöinä sekä perheen muihin 
jäseniin? Perhedynamiikkaan?  
 Onko suhteenne muihin perheenne lapsiin muuttunut erityislapsen syntymän myötä? 
 Miten selvisitte ja sopeuduitte tähän?  
 Ehdittekö/pääsittekö käsittelemään lapsen syntymän aiheuttavia tunteita? 
 
Parisuhteen nykytila 
  Miten parisuhteenne voi nyt?  
 Mitä tukipalveluita käytätte arjessa? 
 Mistä on ollut hyötyä ja mistä ei?  
 Mitä tukea vielä kaipaisitte lisäksi helpottamaan arkea, puolison huomioimista, pari-
suhteen hoitamista?  
 Oletteko aktiivisia Omaishoitoliiton jäseniä?  
 Mihin yhdistyksen toimintaan osallistutte? 
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Liite 2: Tutkimuslupa hakemus 
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